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PROLOGO

El abordaje del alzhéimer es una prioridad de salud publica y un problema social y
sanitario de primer orden: su dimensionamiento, alcance e impacto social y econémico
plantea a la sociedad espafiola el reto de planificar y poner en marcha actuaciones
decididas, capaces de impulsar avances en respuestas adecuadas, especificas e
integrales para las personas afectadas (tanto las propias personas con alzhéimer como
sus familiares cuidadores).

En efecto, la situacidn de especial vulnerabilidad en la que se encuentran estas
personas, requiere avanzar en la busqueda de respuestas y soluciones globales, con
implicacion transversal de todos los ambitos, que cubran sus necesidades. En
particular, desde el ambito social y sanitario, impulsando nuevas metodologias y
estrategias de intervencién y coordinacidn de los agentes que intervienen.

Respuestas que, asimismo, contribuyan a promover una nueva percepcion,
consideracién y complicidad hacia las personas con alzhéimer, avanzando hacia
entornos amigables con la enfermedad, eliminando situaciones de rechazo, exclusién y
estigmatizacién, con condiciones que les permitan mantener oportunidades de
participacidn efectiva en la comunidad, como ciudadania activa con plenos derechos.

También es preciso activar soluciones que contribuyan a frenar el impacto econémico
y social de la enfermedad, permitan avanzar hacia la sostenibilidad de los sistemas de
proteccion social, impulsen la innovacidon y la investigacién biomédica, social y
sanitaria desde parametros de calidad, racionalidad y colaboracidn en red; también es
importante disponer de metodologias, herramientas y dispositivos de informacién y
conocimiento relativos al dimensionamiento y situacion de las personas afectadas.

En este sentido, son diversas las iniciativas, tanto de la Organizacién Mundial de la
Salud (Plan de acciéon mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia de la
OMS) como de las Instituciones de la Unidn Europea (Declaracién del Parlamento
Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer (2010/C
76 E/17) dirigidas a promover que los Estados se doten de una planificacion especifica
para responder a esta realidad. En el momento actual ya son 13 los paises de nuestro
entorno europeo, que tienen aprobados sus respectivos planes o estrategias de
abordaje del alzhéimer.

Por todo lo expuesto y, desde su responsabilidad y compromiso con el impulso de
soluciones y respuestas para afrontar el reto que plantea el alzhéimer a la sociedad
espafiola, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social concreta en este Plan
Nacional de Alzheimer las lineas de trabajo que se desarrollaran en Espafia en los



proximos afios (2019-2023). Plan que se relaciona con otras Estrategias del Sistema
Nacional de Salud, concretando respuestas que implican de manera transversal a
distintos sistemas de proteccién social (salud, servicios sociales, seguridad social,
ambito laboral, etc.) hacia la especificidad de las necesidades que presentan las
personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores.

Tanto en su elaboracidon como en su implantacidén y evaluacién, el Plan cuenta con la
participaciéon e implicacion de los agentes clave que, en Espafia, intervienen,
representan, defienden, investigan, prestan servicios o se relacionan con las personas
con alzhéimer y sus familiares cuidadores (Administraciones y Poderes Publicos en los
distintos dmbitos y niveles competenciales, Agentes sociales, Movimiento Asociativo
de Familiares y personas afectadas, Sociedades profesionales, Centros de
Investigacion, Entidades y Empresas proveedoras de servicios, etc.). Participacion que
se articula y coordina a través del Grupo Estatal de Demencias, como grupo de trabajo
creado por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) del el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social y adscrito a su Centro de Referencia Estatal (CRE
Alzheimer).

Por otra parte, y dado el papel fundamental que tienen las Administraciones Publicas
de las comunidades autonomas asi como de las Entidades Locales en éste ambito, el
Plan ha sido presentado, para su conocimiento y aportaciones, a la Comisién Delegada
del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia.

El Grupo Estatal de Demencias tiene por finalidad institucionalizar la colaboracién y
participacién de las entidades o instituciones que trabajan en torno al alzhéimer,
permitiendo aunar esfuerzos, con la misiéon de desarrollar una Red de Cooperacién
Estatal que permita ofrecer a la sociedad espafiola una respuesta a la realidad social de
esta enfermedad. En efecto, este Grupo involucra a todos los actores, publicos y
privados, que intervienen en su abordaje integral.

Sélo el compromiso y el trabajo coordinado y decidido de todos los agentes
implicados, conseguird alinear y generar sinergias, aunando esfuerzos, iniciativas y
recursos, puestos al servicio de la mejor atencidn y respuesta al binomio persona con
alzhéimer — cuidador/a familiar, frenando sus efectos devastadores y mejorando la
calidad de vida de las personas afectadas, su participacidn en la sociedad y el ejercicio
de sus derechos, a través de mejores servicios, soluciones y respuestas.

Desde este propdsito, es un compromiso de este Ministerio impulsar Ia
implementacién y desarrollo de las medidas recogidas en este Plan Nacional de
Alzheimer 2019-2023.
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1. PREAMBULO: EL ALZHEIMER COMO PRIORIDAD SOCIAL Y

SANITARIA

11. DIMENSION, ALCANCE E IMPACTO

El abordaje del alzhéimer es una
prioridad de salud publica y un problema
social y sanitario de primer orden. Se ha
convertido en la gran epidemia silenciosa
del siglo XXI y en el gran reto para la
sostenibilidad de cualquier sistema social
y sanitario.

En este sentido y, teniendo en cuenta los
diversos sectores de la poblacién que se
ven afectados directa o indirectamente
por la enfermedad, asi como su
complejidad, el “Plan de accién mundial
sobre la respuesta de salud publica a la
demencia de la OMS” (aprobado el 29 de
mayo de 2017) insta a los Estados a
disponer de politicas, estrategias, planes
0 marcos nacionales para abordar esta
prioridad de salud publica. Y ello desde un
enfoque de salud publica en el que
participe, ademas del Gobierno, todas las
partes interesadas.

En efecto, nos encontramos ante una
prioridad social y sanitaria como
consecuencia de la confluencia de varios
factores relativos a la dimension vy
alcance del alzhéimer, asi como sobre su
elevado impacto econdmico y social para
las personas afectadas, sus familiares
cuidadores y el conjunto de la sociedad.

A continuacién se caracterizan seis
factores de dimension, alcance e impacto
del alzhéimer:

De acuerdo con la definicion de la OMS, “Demencia”
es un término genérico para referirse a varias
enfermedades, en su mayoria progresivas, que afectan
a la memoria, a otras capacidades cognitivas y al
comportamiento, y que interfieren notablemente en la
capacidad de la persona para llevar a cabo las
actividades cotidianas. La forma mds comuin de
demencia es la enfermedad de Alzheimer, que puede
representar entre un 60% y un 70% de los casos. Otras
formas frecuentes son la demencia vascular, la
demencia por cuerpos de Lewy y un grupo de
enfermedades que contribuyen a la demencia
frontotemporal. Los limites entre las distintas formas
de demencia son difusos y frecuentemente coexisten
formas mixtas.

A lo largo de este documento, cuando se utiliza el
término “alzhéimer”, se hace referencia tanto a la
enfermedad de Alzheimer como a otras demencias. Es
decir, el término que aqui se utiliza se corresponde,
mas que a una entidad clinica o neuropatoldgica
definida, a una condicion de salud capaz de abarcar a
las demencias (Enfermedad de Alzheimer (EA),
Demencia por Cuerpos de Lewy (DLB), Demencia
Frontotemporal (DFT), Demencia Vascular (DV) entre
otras). Por otro lado, aunque se utilice el término
“enfermedad de Alzheimer” o “personas con
alzhéimer” de forma genérica, algunas de las
demencias que abarca se pueden detectar mediante
diversas exploraciones antes de la fase de demencia
sin que por ello queden excluidas de este Plan.

Por otro lado, a lo largo del documento se utilizan las
expresiones  “alzhéimer” 'y “enfermedad de
Alzheimer”, de acuerdo con las pautas de la Real
Academia Espafiola (RAE): cuando se utiliza dentro de
las expresiones enfermedad de Alzheimer o mal de
Alzheimer, escribe con mayuscula inicial y sin tilde. Si
se utiliza aisladamente para referirse a dicha
enfermedad, se convierte en un sustantivo comun, por
lo que se escribe con minuscula inicial y con tilde.
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Factor 1 — LA ELEVADA PREVALENCIA DEL ALZHEIMER

Segln los datos que aporta la OMS a nivel mundial en 2015, esta enfermedad
afectd a 47 millones de personas en todo el mundo (en torno al 5% de la poblacién
mundial de edad avanzada), cifra que se prevé que aumente a 75 millones en 2030
y a 132 millones en 2050. Es decir, cada 20 aiios se duplicard el nimero de personas
afectadas. Estudios recientes estiman que cada afio hay cerca de 9,9 millones de
nuevos casos en todo el mundo, lo que significa que aparece un nuevo caso cada 3
segundos. Gran parte del aumento se producird en paises de ingresos bajos y
medios: en 2015, el 58% de todas las personas con alzhéimer viven en estos paises,
llegando a 63% en 2030 y 68% en 2050.

Teniendo en cuenta la mejora de la esperanza de vida y el envejecimiento de la
poblacidn, se prevé que esa cifra siga aumentando. Pero aunque la edad sea el
principal factor de riesgo conocido para la aparicion del alzhéimer, éste no es una
consecuencia inevitable del envejecimiento. No afecta Unicamente a personas
mayores, pues cerca de un 9% de los casos corresponden a la demencia precoz (es
decir, aquella cuyos sintomas comienzan a aparecer antes de los 65 afios).

De acuerdo con los estudios realizados en Espafia, la prevalencia de esta
enfermedad ronda el 0,05% entre las personas de 40 a 65 afios; 1,07% entre los 65-
69 afios; 3,4% en los 70-74 aios; 6,9% en los 75-79 aifos; 12,1 % en los 80-84; 20,1
en los 85-89; y 39,2% entre los mayores de 90 afios. Tomando los datos
poblacionales del INE y aplicando esas cifras de prevalencia, el nimero de personas
afectadas en Espaia supera las 700.000 personas entre los mayores de 40 afios. En
2050 el numero de enfermos se habra duplicado y se acercara a los dos millones de
personas.

Por otro lado, existe una diversidad de estimaciones y estudios de prevalencia e
incidencia de la enfermedad, pero no se dispone de cifras reales sobre las personas
con diagnéstico de la enfermedad. Es por ello necesario insistir en la necesidad de
disponer de registros y sistemas de informacién que permitan esta cuantificacion,
asi como informacion bdsica sobre la caracterizacidon y necesidades de las personas
afectadas para planificar y dimensionar recursos, servicios, apoyos, soluciones y
tratamientos, tanto para las personas con alzhéimer como para sus familias. Todos
ellos suficientes, adecuados, con un despliegue territorial equilibrado, tanto en las
zonas urbanas como rurales.
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Factor 2 — EL ALZHEIMER ES UNA DE LAS PRINCIPALES CAUSAS DE
DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA Y SUPONE GRAVES Y PROGRESIVAS
LIMITACIONES PARA LA AUTONOMIA EN LAS ACTIVIDADES BASICAS E
INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA

El alzhéimer es una de las principales causas de discapacidad y dependencia entre
las personas mayores. Es responsable del 11,9% de los afios vividos con
discapacidades debidas a enfermedades crénicas.

En efecto, implica un deterioro progresivo que afecta a la memoria, a otras
capacidades cognitivas y al comportamiento, y que interfiere notablemente en la
capacidad de la persona para llevar a cabo las actividades cotidianas. Quebranta el
funcionamiento normal de la cognicion, la conducta y los estados psicoldgicos con
una gravedad tal, que impide el desarrollo de una vida autdonoma. Supone la
pérdida de la independencia que previamente se tenia para el funcionamiento
normal en el contexto personal, laboral, familiar y social de quien la sufre. El
alzhéimer no es una parte del proceso normal de envejecimiento, se produce por
un estado morboso del cerebro.

Factor 3 — EL ALZHEIMER ES DEVASTADOR Y GENERA GRAVES IMPACTOS, NO
SOLO PARA QUIENES PADECEN LA ENFERMEDAD, SINO TAMBIEN PARA SUS
FAMILIARES CUIDADORES

Tal como pone de relieve la OMS “la demencia es devastadora no sélo para quienes
la padecen sino también para sus cuidadores y familiares. En efecto, también
constituye una patologia del nucleo familiar. La familia sigue teniendo un papel
esencial en la provisidn de servicio y atencidn a la persona con alzhéimer. La familia
y, en particular, quien ejerce las funciones de cuidador/a principal, sufre muy a
menudo sobrecarga y desestructuracién en distintos ambitos de su vida personal,
social y laboral.

Cuidar a una persona con alzhéimer puede afectar a la salud fisica y mental del
cuidador o cuidadora, asi como a su bienestar y sus relaciones sociales. Por otro
lado, el 30% de los y las cuidadoras se ha visto obligado a hacer ajustes pertinentes
para poder combinar la actividad laboral y el cuidado del familiar. En la mayoria de
los casos los ajustes se han dado con una reduccién del tiempo de trabajo (ajustes
horarios), si bien en el 12% de los casos la solucidon ha sido dejar de trabajar. En
definitiva, los ajustes en el ambito laboral conllevan, por norma general, dos efectos
perversos: la reduccién de la capacidad econémica de la familia y la dificultad de la
reincorporacién en el mercado laboral cuando el cuidado ya no es necesario. Ambos
condicionantes contribuyen de manera notoria al empobrecimiento de muchas
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familias y, por lo tanto, a la merma de la calidad de los cuidados ofrecidos que,
asimismo, redundan negativamente en el bienestar de la persona enferma.

A esta pérdida de ingresos se suma el coste de la atencidn social y sanitaria, con un
alto impacto econdémico en las personas afectadas por la enfermedad y sus
familiares. Segun los datos que aporta la OMS los costes relacionados con el
alzhéimer se reparten entre la atencion provista por la familia (85%) y la atencion
cubierta por los sistemas sociales y sanitarios (15%). La OMS ademds alerta de que
su incremento desmesurado contribuird a que crezcan las desigualdades.

Segln un estudio realizado por CEAFA, el coste medio anual del cuidado de una
persona con alzhéimer es de 31.890 euros: los costes directos de la enfermedad
suponen casi una cuarta parte de los mismos, entre pruebas diagndsticas, visitas
médicas, hospitalizaciones, medicamentos y cuidados a largo plazo en el domicilio o
en una residencia. El resto de costes son los indirectos, que incluyen la formacion de
personal de apoyo para su capacitacion en el cuidado de las personas con
alzhéimer, pero también los derivados de la pérdida de productividad, de tiempo,
de oportunidades de empleo y de sueldo asociado a la atencién que deben
proporcionar los y las cuidadoras.

Factor 4 — EL ALZHEIMER PLANTEA IMPORTANTES RETOS PARA LA
SOSTENIBILIDAD DE LOS SISTEMAS DE PROTECCION SOCIAL

El impacto econdmico de la enfermedad no sélo va a condicionar la sostenibilidad
de los sistemas sociales y sanitarios, sino también otros aspectos relacionados con
la economia general de la sociedad: en efecto, el alzhéimer es un problema que
afecta a todos, no sélo a quienes lo padecen o conviven con la enfermedad y los
sistemas responsables de su atencidn, sino al conjunto de la sociedad y, por
consiguiente, a todos los niveles y areas de responsabilidad y competencia, con
caracter transversal.

Segln la OMS y los informes ADI, el alzhéimer produce un incremento de los costos
de la atencidn crénica para los gobiernos y las comunidades, y una pérdida de
productividad para las economias: en 2015, los costes de la atencidon de la
enfermedad se estimaron en USS 818 000 millones, lo que equivale al 1,1% del
producto interior bruto a nivel mundial. Se estima que para 2030 el coste de la
atencién de las personas afectadas por la enfermedad en todo el mundo habra
aumentado a USS 2 billones, una cifra que podria socavar el desarrollo social y
econdmico mundial y desbordar los servicios de atencién social y sanitaria y, en
particular, los sistemas de atencién crénica.
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Factor 5 — CONTEXTO DE DEFICIT Y FRAGMENTACION DE LA RESPUESTA SOCIAL
Y SANITARIA A LAS NECESIDADES DE PREVENCION, TRATAMIENTO Y ATENCION
AL ALZHEIMER

La OMS también pone de relieve el gran desfase existente entre las necesidades de
servicios de prevencidn, tratamiento y atencién al alzhéimer y la prestacidn efectiva
de esos servicios.

En Espafia, con caracter general, asistimos a un determinado contexto de déficit y
fragmentacion de la respuesta a las necesidades de servicios sociales y sanitarios de
prevencion, tratamiento y atencion al alzhéimer (tanto para las personas afectadas,
como para sus familiares cuidadores). En concreto, se observan algunos de los
siguientes aspectos:

- La enfermedad estd infradiagnosticada y, cuando se establece un
diagnostico, éste suele llegar en fases relativamente avanzadas. Mas del 50%
de los casos detectados en los estudios poblacionales estan sin diagnosticar
en los sistemas de salud. En algunos estudios esta cifra alcanza hasta el 70%.
La cifra puede ser especialmente llamativa en el caso de las demencias leves,
de las que hasta un 90% estarian sin diagnosticar. Una parte de los pacientes
no recibe el tratamiento farmacoldgico mas indicado segun la fase de la
enfermedad en la que se encuentra.

- Los programas especificos de atencién a las personas con alzhéimer, en
buena parte de los casos estan desactualizados o no se han implementado.
Esto explica que las vias de atencién crénica (desde el diagndstico hasta el
final de la vida) para las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores
son muchas veces fragmentarias, cuando no inexistentes. En el ambito social
y sanitario se detectan déficits en la atencidn médico-sanitaria, en el
tratamiento recomendado, en el seguimiento de la enfermedad, en la
respuesta tanto a los pacientes, como a las familias y familiares cuidadores.
En particular y, con caracter general, los servicios y prestaciones del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) no siempre se
adaptan a la especificidad de las necesidades de las personas con alzhéimer
y sus familiares cuidadores.

- Existe una realidad de inequidad e insuficiencia en el acceso a las terapias no
farmacoldgicas de estimulacién o rehabilitacidn cognitiva, pese a su eficacia
demostrada y a su defensa por parte de la mayoria de los profesionales de la
atencién primaria y especializada.
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- Se constata un déficit en la informacion, formacion, asesoramiento y apoyo
a los familiares cuidadores en las distintas fases de la enfermedad (proceso
de diagndstico, tratamiento, orientacion a recursos, coordinacion de la
intervencion, servicios, respuestas en el ambito socio-laboral, juridico, etc.).

- Se observa un déficit en la formacion de los profesionales (tanto del ambito
de Salud, como de Servicios Sociales) para el adecuado abordaje e
intervencion en las distintas fases de la enfermedad y en todas sus
implicaciones (prevencion, tratamiento, sintomas conductuales vy
psicolégicos, aspectos legales y éticos, etc.)

Factor 6 — CONTEXTO GENERALIZADO DE FALTA DE CONOCIMIENTO,
CONCIENCIA Y COMPRENSION SOBRE EL ALZHEIMER Y DE DEFICIT DE
PARTICIPACION DE LA PROPIA PERSONA

Hay un alto grado de desinformacién y falta de concienciacion y comprension en la
poblacion general sobre el alzhéimer. Esto conlleva la estigmatizacién de la
enfermedad, asi como obstaculos para el diagndstico y la atencién.

En muchos casos las personas afectadas desconocen sus derechos y las vias para
reclamarlos, asi como los servicios, recursos y prestaciones a los que pueden
acceder.

Ademas, las personas con alzhéimer no siempre participan en los procesos de
decisidn, y sus deseos y preferencias en lo que respecta a los cuidados que reciben
no se tienen en cuenta.

12. CONTEXTO POLITICO Y MARCO NORMATIVO

En respuesta al reto prioritario que plantea el alzhéimer, en el contexto politico son
diversas las iniciativas (de la Organizacion Mundial de la Salud, de las Instituciones de
la Unién Europea y también en el ambito estatal), dirigidas a promover que los paises
se doten de una planificacién especifica, con enfoque transversal, implicando a
diversos ambitos y agentes clave, para responder a esta realidad. En este contexto,
nuestro pais no debe seguir siendo una excepcion.

En el dmbito internacional, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha aprobado el
Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia 2017-2025,
en el que insta a los Estados Miembros a que formulen cuanto antes respuestas
nacionales ambiciosas para su aplicacidon general. En concreto, les insta a “elaborar,
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fortalecer y aplicar estrategias, politicas, planes o marcos de ambito nacional o
subnacional sobre el tema de la demencia”.

De hecho, son varios los paises y regiones de nuestro entorno europeo, los que
tienen aprobados sus respectivos planes o estrategias de abordaje del alzhéimer
(Suiza, Malta, Noruega, Escocia, Gales, Inglaterra, Israel, Holanda, Francia, Finlandia,
Gibraltar, Irlanda e Irlanda del Norte). Planes que, con distintas consideraciones y
planteamientos, abordan las 7 esferas de actuacion que propone el marco estructural
Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia 2017-2025
de la OMS:

“1. La demencia como prioridad de salud publica

2. Sensibilizacion y adaptacion a la demencia

3. Reduccidn del riesgo de demencia

4. Diagndstico, tratamiento, atencion y apoyo de la demencia
5. Apoyo a los cuidadores de las personas con demencia

6. Sistemas de informacion sobre la demencia

7. Investigacion e innovacion sobre la demencia”.

En el ambito europeo y, al margen de otras iniciativas, la Declaracion del Parlamento
Europeo sobre las prioridades en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer (2010/C
76 E/17) pide al Consejo, a la Comision y a los Gobiernos de los Estados miembros que
reconozcan la enfermedad de Alzheimer como prioridad en materia de salud publica
europea y desarrollen un plan de accion europeo para:

ePromover la investigacion paneuropea sobre las causas, la prevencion y el

tratamiento de la enfermedad de Alzheimer.

eMejorar el diagndstico precoz.

eSimplificar los trdmites para los enfermos y los que les atienden y mejorar su

calidad de vida.

ePromover el papel de las asociaciones de alzhéimer y prestarles un apoyo reqular.

En el ambito estatal es destacable la Proposiciéon No de Ley (PNL) aprobada de manera

unanime por la Comisidon de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Congreso de los

Diputados el 11 de marzo de 2017, en la que el Congreso insta al Gobierno a:
eEstablecer una Politica de Estado de Alzheimer y otras demencias, en
coordinacion con las Comunidades Auténomas y con pleno respeto al actual marco
competencial, desarrollando un Plan Nacional Especifico, centrdndose en la
prevencion, el diagndstico adecuado y la intervencion, no sdlo de las personas con
alzhéimer, sino también teniendo en cuenta al cuidador/a, asi como todo el
impacto social que genera la enfermedad, desde una dimension bio-psico-social y
econdmica. El alzhéimer no es sdlo una enfermedad, es una problemdtica social
que trasciende al ambito familiar. Necesita por tanto una intervencion comunitaria
y una politica de estado integral.
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eEstablecer un registro de personas con alzhéimer.

eFomentar la investigacion en alzhéimer y la investigacion social.

eCrear una mesa de trabajo, contando con las Comunidades Auténomas y con
representacion de las organizaciones de la sociedad civil, para elaborar de manera
conjunta el Plan Nacional Especifico, con un plazo mdximo de convocatoria inicial
de tres meses desde su aprobacion.

Por otro lado, el marco normativo, politico y/o institucional y cientifico, orienta las
claves desde las que enfocar este abordaje y respuesta a las personas con alzhéimer y
sus familiares cuidadores, desde su consideracién como ciudadania de pleno derecho,
hacia el logro de mayores cotas de calidad de vida, participacion y autonomia

personal.

En este sentido, el Plan Nacional de Alzheimer de Espafia tiene en cuenta las siguientes

referencias:

Marco juridico de reconocimiento y garantia de derechos: Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad;
Carta Social Europea; Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién
Europea; Constitucién Espafiola; Real Decreto Legislativo 1/2013 por el
que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusidn social.

Marco juridico relativo al derecho de acceso y garantia de servicios y
prestaciones de los distintos Sistemas: Ley 39/2006 de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de
dependencia, Leyes de Servicios Sociales y demdas normativa de desarrollo
en este ambito; Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica,
Ley 16/2003, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud; Ley
14/1986, General de Sanidad; Ley 41/2002, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica.

Marco médico-cientifico y bio-psico-social: Impacto epidemioldgico y
evidencias sobre los avances en diagndstico, tratamiento y atencién.
Entre otras, la Guia de practica clinica sobre la atencién integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias (Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2010).

Marco politico: Politicas de envejecimiento activo y Estrategias
relacionadas del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social:
Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad del Sistema Nacional de Salud
(2012), Estrategia de Promocién de la Salud y Prevencion en el Sistema
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Nacional de Salud (2014) vy Estrategia de Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud (2016).

Desde una perspectiva de retorno e impacto en el desarrollo sostenible, este Plan
Nacional de Alzheimer no pierde de vista:

1) Los planteamientos de la Estrategia Europa 2020: para un crecimiento
inteligente (desarrollo de una economia basada en el conocimiento y la
innovacion), sostenible (promocién de una economia que utilice mas
eficazmente los recursos) e integrador (fomento de una economia con un alto
nivel de empleo que redunde en la cohesidon econdmica, social y territorial).

2) El potencial de generacion de empleo que supone desarrollar servicios
adecuados para las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores. En este
sentido, serdn necesarios empleos nuevos y mas profesionales (en el dmbito
social y sanitario) para lograr una cobertura amplia y eficaz de todo el abanico
de servicios necesarios. Segun la OMS, “para hacer frente a la demencia serd
esencial aumentar las plantillas de trabajadores sanitarios y asistentes sociales
con personas dotadas de la combinacion apropiada de competencias, asi como
incrementar las intervenciones y los servicios disponibles, para poder prevenir,
diagnosticar, tratar y atender los casos de demencia”.

3) La sostenibilidad de los Sistemas de Proteccion Social supone desarrollar
respuestas adecuadas, adaptadas a las distintas fases de la enfermedad,
dispositivos de apoyo innovadores que favorezcan el mantenimiento de las
capacidades durante el mayor tiempo posible y la permanencia en el domicilio
y entorno natural, y servicios y soportes para los familiares cuidadores como
mecanismos de prevencidn que eviten futuras situaciones de claudicacion y/o
dependencia. Asi, por ejemplo, el hecho de que puedan disponer de apoyos y
soluciones que permitan su mantenimiento en el mercado laboral o su
reincorporacion al mismo, supondra un importante retorno econémico y social.

Por ultimo, no se pueden obviar las multiple actuaciones e iniciativas que se vienen
llevando a cabo en las distintas Comunidades Autdnomas desde hace varios afios, que
suponen todo un bagaje de experiencia en planificacién y puesta en practica de
acciones en respuesta a las personas afectadas por la enfermedad.
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1.3. EL PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER COMO RESPUESTA
A ESTE RETO DE SALUD PUBLICA Y PRIORIDAD SOCIAL
Y SANITARIA

El dimensionamiento, alcance e impacto social y econdmico que plantea el alzhéimer
al conjunto de la sociedad espafiola, asi como el contexto politico y el marco
normativo aplicable, implica la necesidad de una adecuada planificacién que
contribuya a impulsar avances en los préximos anos en:

- Respuestas adecuadas, especificas e integrales de los distintos sistemas de
proteccion social (en particular, del ambito social y sanitario) para las propias
personas con la enfermedad y familiares cuidadores, considerando el binomio
paciente-cuidador/a en todas las etapas de la enfermedad.

- La involucracién del conjunto de la sociedad, desde una nueva percepcion y
consideracion hacia las personas con alzhéimer, como personas que no han de
ser excluidas o aisladas, sino que deben poder mantener oportunidades de
participacién en la comunidad como ciudadania activa con plenos derechos.

- Activar soluciones que contribuyan a frenar el impacto econdmico y social del
alzhéimer en la sociedad actual, y que permitan avanzar hacia la sostenibilidad
de los sistemas de proteccién social.

- Disponer de metodologias, herramientas y dispositivos de informacién y
conocimiento relativos al dimensionamiento y situacidon de las personas con
alzhéimer, asi como la investigacién biomédica, social y sanitaria desde un
enfoque de investigacidn traslacional, e innovacidn en respuestas.

Por todo lo expuesto, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social concreta
en este Plan Nacional de Alzheimer las lineas de trabajo que se desarrollaran en
Espafia en los proximos afios (2019-2023), articulando respuestas ante este reto de
salud publica y prioridad social y sanitaria.

Respuestas que, tanto en su identificacidn a la hora de elaborar este Plan, como en su
implantaciéon en su marco temporal de vigencia, cuentan con la participacién de los
agentes clave que en Espafa intervienen, representan, defienden, investigan, prestan
servicios o se relacionan con las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores.
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2. OBJETIVOS GENERALES Y PRINCIPIOS INFORMADORES DEL
PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER

Con este Plan Nacional se va a plantar cara al reto social y sanitario del alzhéimer y lograr
una sociedad sensibilizada, donde las personas con la enfermedad y sus familiares
cuidadores alcancen mayores cotas de participacién y calidad de vida, y reciban la
atencién y el apoyo global que necesitan para vivir con dignidad, respeto, autonomia e
igualdad.

Objetivos generales:

e Disefar politicas preventivas de la enfermedad de Alzheimer
e Mejorar el diagndstico precoz

e Fomentar la investigacién sobre las cuasas, la prevencion y el tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer.

e Reducir el impacto de la enfermedad, contribuyendo a mejorar la calidad de
vida de las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores, en su
convivencia con la enfermedad y en el ejercicio de todos sus derechos.

e Favorecer el mantenimiento de la persona con alzhéimer en su entorno natural
el mayor tiempo posible, promoviendo su maxima autonomia, participacion y
conservacién de sus capacidades, y ofreciendo apoyos adecuados para ello:
tanto para la persona enferma, como para su cuidador o cuidadora familiar.

e Involucrar a todos los agentes y al conjunto de la sociedad en la respuesta hacia
los retos que plantea el abordaje integral de la enfermedad, eliminando
situaciones de rechazo, exclusiéon y estigmatizacién hacia las personas con
alzhéimer.

e Desarrollar respuestas sociales y sanitarias adecuadas, innovadoras vy
sostenibles para responder a las necesidades de las personas con alzhéimer y
sus familiares cuidadores.

e Avanzar en las respuestas de otros sistemas (seguridad social, ambito laboral,
vivienda, etc.) en el apoyo a los familiares cuidadores en todos aquellos
ambitos y zonas en las que se requieran.

e Frenar el impacto econdmico y social del alzhéimer en la sociedad actual.
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e Mejorar el conocimiento relativo al dimensionamiento y necesidades de las
personas con alzhéimer y familiares cuidadores, la investigacion biomédica,
social y sanitaria, y la innovacién en soluciones y respuestas.

Principios informadores:

a) Derechos humanos de las personas con alzhéimer. Respeto y consideracion
de su dignidad y garantia de todos sus derechos reconocidos en el marco
juridico.

b) Atencion desde una adecuada coordinacidn social y sanitaria en torno al
binomio persona con alzhéimer-cuidador/a familiar.

c¢) Empoderamiento y participacion de las personas con alzhéimer y de sus
familiares cuidadores.

d) Practicas basadas en evidencias cientificas para la reduccién del riesgo y la
atencion del alzhéimer.

e) Coordinacién y colaboracién multisectorial y transversal.

f) Equidad en el acceso y garantia de servicios sociales y sanitarios adecuados
a las distintas fases de la enfermedad.

g) Innovacion y adaptacion continua de los servicios a las necesidades de las
personas con alzhéimer y de sus familiares cuidadores.

3. EJES DE ACTUACION DEL PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER

El Plan Nacional de Alzheimer se articula en torno a una concepcion y consideracion
especifica de la persona: como persona con dignidad y ciudadana de pleno derecho,
hacia cuya maxima calidad de vida, participacion, autodeterminacién y autonomia
han de contribuir las distintas actuaciones en todos sus ejes. Asimismo, en la
consideracion de los familiares cuidadores en un binomio de atencion persona
enferma-cuidador/a.

El Plan Nacional de Alzheimer involucra, ademas, a todos los agentes del entorno que
intervienen, representan, defienden, investigan, prestan servicios o se relacionan
con las personas con alzhéimer y sus cuidadores familiares: Administraciones y
Poderes Publicos en los distintos ambitos y niveles competenciales, Movimiento
Asociativo de Familiares y personas afectadas, Sociedades profesionales, Colegios
profesionales, Centros de Investigacion, Consejos de Participacion, Entidades de
iniciativa social y Empresas proveedoras de servicios, Tercer Sector, etc.
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También involucra o alcanza al conjunto de la sociedad, impulsando avances hacia la
consecucion de “entornos amigables” con el alzhéimer, hacia la normalizacion,
evitando situaciones de exclusién y rechazo: espacios donde las personas con
alzhéimer sigan viviendo en un entorno que no les excluya, ejerciendo sus derechos de
participacién en la sociedad en la que ya antes vivian, manteniéndose en su entorno
natural el mayor tiempo posible.

Desde este enfoque, el Plan Nacional de Alzheimer se articula en 4 Ejes de Actuacion.
Cada uno de estos ejes se interrelaciona y se desarrolla en torno al binomio
indisoluble: persona con alzhéimer y cuidador familiar como centro y sentido de todas
las actuaciones que impulsa:

A
EJE 1 - SENSIBILIZACION, CONCIENCIACION Y TRANSFORMACION DEL ENTORNO

EJE 2 — LA PERSONA EN EL CENTRO DE
LA ATENCION SOCIAL Y SANITARIA:
PREVENCION, DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO

PERSONA CON
ALZHEIMER

EJE 3 — DERECHOS, ETICA Y DIGNIDAD DE LA PERSONA

EJE 4 — INVESTIGACION, INNOVACION Y CONOCIMIENTO

EJE 1: SENSIBILIZACION, CONCIENCIACION Y TRANSFORMACION DEL ENTORNO
Transformar la percepcién y consideracion de la sociedad hacia el alzhéimer,
aumentando su grado de conocimiento, aceptaciéon y complicidad hacia las
personas afectadas (las propias personas enfermas y sus cuidadores familiares),
reduciendo las situaciones de estigma, rechazo y exclusién hacia ellas y
contribuyendo al mantenimiento y creacion de oportunidades para su participacion
en la comunidad como ciudadania activa de pleno derecho.
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EJE 2: LA PERSONA EN EL CENTRO DE LA ATENCION SOCIAL Y SANITARIA:
PREVENCION, DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Potenciar el diagndstico temprano, certero y a tiempo del alzhéimer mediante la
modernizacidon de las actitudes, técnicas y procesos involucrados. Promover la
practica basada en datos actualizados para ampliar el alcance del acceso a los
tratamientos aprobados y las terapias no farmacoldgicas. Plantear la puesta en
marcha de estrategias de prevencion de la demencia desde la perspectiva del
estado actual de la ciencia médica y social. Avanzar en un abordaje de apoyo y una
atencién coordinada social y sanitaria en torno a cada persona, especializado y
adaptado a sus necesidades en cada fase de la enfermedad, de base comunitaria y
gue potencie su participacién y autodeterminacion.

EJE 3: DERECHOS, ETICA Y DIGNIDAD DE LA PERSONA

Mejorar la consideracion de la sociedad hacia el papel de los familiares cuidadores
de las personas con alzhéimer, prevenir situaciones de sobrecarga y estrés, y
avanzar en servicios, apoyos y prestaciones que eviten su claudicacion y posibiliten
el mantenimiento del paciente en su entorno natural durante el mayor tiempo
posible.

Procurar condiciones para un mejor conocimiento, acceso y ejercicio de sus
derechos, tanto por su parte como por parte de las personas a las que cuidan,
fomentar la incorporacién de la ética en la intervencion y la eliminacién de
situaciones de maltrato o abandono.

Mejorar la investigacion biomédica, social y sanitaria sobre el alzhéimer desde un
enfoque de investigacién traslacional y a partir del establecimiento de un marco de
investigacion regulado por criterios de calidad y racionalidad, introduciendo
escenarios de financiacion (publicos y privados) adecuados, optimizando los
recursos disponibles y la colaboracién e investigacion en red.

Generar dispositivos de informacion y conocimiento relativos al dimensionamiento
y situacion de las personas afectadas por la enfermedad.
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4. ANALISIS DE LA SITUACION, OBIJETIVOS, LINEAS DE
ACTUACION Y METAS (HORIZONTE 2023) DE CADA EJE DEL
PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER

EJE 1: SENSIBILIZACION, CONCIENCIACION Y TRANSFORMACION

DEL ENTORNO

Transformar la percepcion y consideracion de la sociedad hacia el alzhéimer,
aumentando su grado de conocimiento, aceptacion y complicidad hacia las personas
afectadas (las propias personas enfermas y sus familiares cuidadores), reduciendo las
situaciones de estigma, rechazo y exclusion hacia ellas y contribuyendo al
mantenimiento y creacion de oportunidades para su participacion en la comunidad
como ciudadania activa de pleno derecho.

ANALISIS DE LA SITUACION:

Se constata un alto grado de desinformacion y falta de concienciacién en la poblacién general
sobre el alzhéimer. En la encuesta llevada a cabo por ADI en 2012 a pacientes y cuidadores/as
de todo el mundo, un 62% de la muestra encuestada opina que no hay suficiente conocimiento
sobre esta enfermedad en la poblacidn general y practicamente el 50% opind que una de las
mejores maneras de reducir el estigma asociado al alzhéimer es aumentar la educacion vy el
grado de concienciacion de la sociedad. El grado de estigmatizacidn de la persona enferma y su
entorno y el aislamiento social tras el diagndstico es muy alto. Un 75% de los encuestados en
este estudio afirmaron que en los paises en los que viven, la enfermedad se asocia con
aspectos negativos y el 55% refirié haberse sentido ignorado o evitado en alguna ocasién por
amigos, vecinos, otros miembros de la familia, grupos sociales, nifios o profesionales de la
salud.

De hecho, la enfermedad supone para las personas afectadas tener que enfrentarse a un
proceso de exclusién de la sociedad de la que eran parte activa, siendo fundamental fomentar
la empatia, acercando y normalizando el alzhéimer en la sociedad. Esto requiere cambiar la
mirada y consideracién que la sociedad tiene, en general, hacia las personas con alzhéimer,
superando situaciones de rechazo, estigmatizacidn y aislamiento.

En este sentido, son diversos los tipos y contenidos de las campafias y demas actuaciones que
se han de desplegar en este eje para la sensibilizacién, concienciacién y transformacién del
entorno: desde el conocimiento sobre la enfermedad, que debe estar presente en cualquier
tipo de campafia, hasta actuaciones dirigidas a reducir la estigmatizacidn, discriminacién, y
defensa de la participacién y ejercicio de sus derechos por parte de las personas con
alzhéimer.
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El “Plan de accion mundial sobre la respuesta de salud publica a la demencia (2017-2025)” de
la OMS recoge las siguientes cuestiones en relacién con la esfera de actuacidon 2:
“Sensibilizacidn y adaptacion a la demencia”:

- Existe la creencia equivocada de que el alzhéimer es una consecuencia natural e
inevitable del envejecimiento, en lugar de un proceso patoldgico, lo que hace que
surjan barreras para el diagndstico y la atencién. La falta de conocimiento hace
también que las personas tengan miedo de padecer la enfermedad y provoca
estigmatizacion y discriminacion.

- El aumento de la concienciacién, la aceptacion y el conocimiento del alzhéimer y la
adaptacion del entorno social a las personas afectadas, habilitaran a éstas para
participar en la comunidad y lograr la maxima autonomia posible a través de una
mayor participacién social.

- Los programas de sensibilizacion sobre el alzhéimer deberian contribuir a fomentar un
conocimiento exacto de la enfermedad y sus diversos subtipos, reducir la
estigmatizacion y la discriminacion asociadas, dar a conocer los derechos humanos de
las personas afectadas y la Convencidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, reforzar la capacidad de la poblacion en general para reconocer los
primeros sintomas y sefiales de la enfermedad y aumentar el conocimiento de la
sociedad sobre los factores de riesgo asociados, promoviendo modos de vida saludable
y comportamientos que reduzcan los riesgos para todos.

- Para que una sociedad esté adaptada a las personas con alzhéimer, el entorno
comunitario ha de ser integrador y accesible, y favorecer al maximo las oportunidades
de todas las personas en relacion con la salud, la participacion y la seguridad, a fin de
garantizar una buena calidad de vida y una situacidn digna a las personas afectadas,
sus familias y familiares cuidadores. Los objetivos fundamentales que comparten las
iniciativas destinadas a promover la adaptaciéon al alzhéimer son: proteger los
derechos humanos de las personas afectadas, afrontar la estigmatizacion asociada a la
enfermedad, promover una mayor participacién de las personas con alzhéimer en la
sociedad y prestar apoyo a sus familiares y cuidadores/as.

- Las camparias de sensibilizacién sobre el alzhéimer y los programas de adaptacién a la
enfermedad disenados en funcion del contexto cultural y las necesidades concretas de
una comunidad, pueden favorecer la obtencion de mejores resultados sanitarios y
sociales que reflejen los deseos y las preferencias de las personas afectadas,
mejorando asi su calidad de vida, la de sus cuidadores/as y la de la comunidad en su
conjunto.
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OBIJETIVOS, LINEAS DE ACTUACION Y METAS (HORIZONTE 2023)
EJE 1: SENSIBILIZACION, CONCIENCIACION Y TRANSFORMACION DEL ENTORNO

LINEAS DE ACTUACION

OBJETIVOS

1.1.Cambiar la vision que la
sociedad tiene del
alzhéimer, hacia la
consideracion de las
personas afectadas como
ciudadania de pleno

derecho, con oportunidades
de participacién activa en su
entorno comunitario.

111

Realizar campafias de sensibilizacion con maxima repercusion en todo el pais, a
través de los medios publicos de comunicacidn, alineadas con los objetivos de
este Plan y dirigidas a cambiar la imagen y estereotipos de la sociedad sobre el
alzhéimer. En concreto, en relacion con estas tematicas: “La nueva cara del
alzhéimer”, “Las otras demencias”, “Comunidades amigables”, “El binomio
persona con alzhéimer —persona cuidadora” y “La investigacién”

METAS (HORIZONTE 2023)

Realizada una campafia anual de
sensibilizacion  con  maxima
repercusion en todo el pais.

1.2.Incidir en la transformacion
de los entornos locales vy
comunitarios hacia la
incorporacién de
condiciones adaptadas vy
amigables hacia las personas

con alzhéimer.

1.2.1.

Coordinar y generar sinergias, optimizando los recursos y redes generadas en

Iniciativa compartida (IMSERSO vy

las iniciativas en curso relativas a “Comunidades Amigables con las Personas | CEAFA) para promover
Mayores” del IMSERSO y “Ayuntamientos Solidarios con el Alzheimer” de | comunidades % ciudades
CEAFA. amigables con el alzhéimer.

1.2.2. Establecer y extender, impulsado desde el Ministerio de Sanidad, Consumo y | Se  dispone de entidades

Bienestar Social, un procedimiento y sello para el reconocimiento de “entidad
comprometida con el alzhéimer” dirigido a Ayuntamientos, centros escolares,
colectivos, cuerpos y fuerzas de seguridad, centros de salud, farmacias,
hospitales, empresas de servicios (transporte, supermercados, bancos, etc.,
etc.).

comprometidas con el alzhéimer
en las Comunidades Auténomas
y dmbitos.

1.2.3.

Desarrollar materiales divulgativos sobre el alzhéimer (especificos para cada
ambito o espacio de divulgacion) para su comunicacidn y difusién en centros
educativos, centros de salud, servicios sociales, farmacias, servicios de atencion
al publico, etc.) y realizar su maxima comunicacion y difusién en todos estos
ambitos (también de los materiales ya desarrollados por el CRE Alzheimer).

Se han elaborado y difundido
materiales divulgativos
especificos para todos los
ambitos identificados.
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1.2.4.

Formular propuestas sobre accesibilidad universal y otras medidas
arquitectdnicas y urbanisticas para contemplar cuestiones de adaptabilidad al
alzhéimer (tanto en el entorno comunitario, asi como en el domicilio y en
entornos institucionales).

Se han formulado propuestas
sobre accesibilidad universal y
otras medidas arquitectdnicas y
urbanisticas contemplando
cuestiones de adaptabilidad al
alzhéimer.

1.2.5.

Potenciar la incorporacion de tecnologias que favorezcan la autonomia de las
personas con alzhéimer y faciliten su capacidad de mantener unas relaciones
sociales abiertas a la comunidad (entre otras: TIC (Tecnologias de la
Informacidn y Comunicaciones) y la TBP (Tecnologia para el Bienestar)).

Se ha incrementado el uso de
nuevas tecnologias entre las
personas con alzhéimer.
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EJE 2: LA PERSONA EN EL CENTRO DE LA ATENCION SOCIAL Y

SANITARIA: PREVENCION, DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Potenciar el diagndstico temprano, certero y a tiempo del alzhéimer mediante la
modernizacion de las actitudes, técnicas y procesos involucrados. Promover la practica
basada en datos actualizados para ampliar el alcance del acceso a los tratamientos
aprobados y las terapias no farmacoldgicas. Plantear la puesta en marcha de
estrategias de prevencion de la demencia desde la perspectiva del estado actual de la
ciencia médica y social. Avanzar en un abordaje de apoyo y en una atencion social y
sanitaria coordinada en torno a cada persona, especializado y adaptado a sus
necesidades en cada fase de la enfermedad, de base comunitaria y que potencie su
participacion y autodeterminacion.

Nota: en este eje se desarrollan los objetivos y acciones para avanzar en una mejor atencion social y
sanitaria a las personas con alzhéimer. Los familiares cuidadores, como personas que acompafian a la
persona con alzhéimer en toda la evolucion de la enfermedad, se consideran también en este eje en lo
relativo a la incorporacién del cuidador al proceso de comunicacién del diagndstico y tratamiento y la
coordinacién del acceso a los servicios y recursos que necesitaran pacientes y familiares en las distintas
etapas de la enfermedad. Los aspectos relativos a las necesidades de otros servicios y prestaciones
especificos que también requieren los familiares cuidadores (tanto del sistema social y sanitario, como
de otros sistemas), son objeto de desarrollo en el Eje 3, pero estan vinculadas a este itinerario de
atencion paciente-cuidador.

ANALISIS DE LA SITUACION:

PREVENCION:

Los Ilamamientos que realizan distintas organizaciones internacionales como
Alzheimer’s Disease International (ADI), Alzheimer Europe, el Parlamento Europeo y el
Consejo Europeo y la Organizacién Mundial de la Salud, hacen un especial hincapié en
la estrategia dirigida a la reduccién del riesgo y la prevencidn. La propia Estrategia de
enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud espafiol plantea la
prevencion y deteccidén “precoz” como primera linea estratégica cuyo objetivo general
es “prevenir los factores asociados a Ila aparicion de enfermedades
neurodegenerativas”.

La prevencion del alzhéimer es hoy por hoy una cuestion excesivamente amplia y vacia
de contenido si no se concretan los términos de la cuestién. Algunos planteamientos
pueden enmarcarse dentro de la prevencién primaria y las medidas de reduccién del
riesgo mediante el control de los factores de riesgo y la potenciacién de los factores
protectores, mientras que otros enfoques se centraran en su prevencion secundaria en
personas con un deterioro cognitivo incipiente o con evidencia de enfermedad pre-
clinica. Estas estrategias de prevencidn secundaria son planteables sobre la base de la
consecuciéon de un diagnéstico temprano de enfermedad de Alzheimer en los
momentos pre-clinicos o de deterioro cognitivo pre-demencia o prodromico de
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demencia y entrafiarian a priori la investigacion de la eficacia de terapias
etiopatogénicas especificas dirigidas contra los mecanismos de la enfermedad.

En relacion con la prevencion primaria, los datos disponibles apoyan las hipdtesis que
defienden que una intervencion que combine un adecuado control de determinados
factores de riesgo cardiovascular, un plan de actividad fisica y entrenamiento cognitivo
y una modificacién de los habitos dietéticos, podria resultar eficaz en la prevencion del
alzhéimer. Los resultados del estudio FINGER (Finnish Geriatric Intervention Study to
Prevent Cognitive Impairment and Disability), los datos de los analisis post-hoc del
estudio MAPT (Multidomain Alzheimer Prevention Trial), e incluso los datos de
estudios epidemioldgicos que muestran una posible reduccion de las cifras de
prevalencia e incidencia de la enfermedad, apoyan esta hipdtesis. Pero en absoluto
conllevan un mandato imperativo con respecto a la puesta en marcha de
intervenciones especificas fuera del ambito de la investigacién. De la misma manera,
no puede afirmarse que existan datos, ni evidencias, que muestren que ninguna
intervencién dirigida a “estimular” la reserva cognitiva haya mostrado eficacia para
aumentarla, y mucho menos para prevenir la enfermedad.

Hay, por tanto, un creciente consenso respecto a la hipdtesis de que determinadas
medidas preventivas de control de factores de riesgo modificables, intervencion sobre
la dieta, ejercicio fisico y entrenamiento cognitivo podrian traducirse a largo plazo en
una reduccion del riesgo de deterioro cognitivo y alzhéimer. Tales estrategias de
promocién de la actividad fisica, prevencion y reduccion de la obesidad, promocion de
las dietas cardio y cerebrosaludables, abandono del consumo de tabaco y el abuso de
alcohol, fomento de la interaccion social y la actividad cognitiva y el aprendizaje,
prevencion y control de la diabetes, la hipertension y las dislipemias, estarian
compartidas con el control y la prevencion de otras enfermedades crdnicas,
especialmente de indole cardiovascular y la promocion del envejecimiento activo y
saludable. El Plan de Accidn Global sobre la Demencia de la OMS propone que algunas
acciones del Plan Global de Prevencion de enfermedades no comunicables pueden
tomarse como medidas de reduccién del riesgo de alzhéimer. En concreto, el plan
propone indicadores como conseguir una reduccién de un 10% de la prevalencia de
sedentarismo, un 30% de la prevalencia de tabaquismo, un 10% del abuso de alcohol,
un 25% de la prevalencia de hipertension o una reduccién de un 25% de la mortalidad
por enfermedades cardiovasculares, diabetes, o enfermedades respiratorias crdnicas.

Parece, por ultimo, especialmente relevante la identificacién de grupos de personas en
situacion de riesgo aumentado como objetivo para la implementacién de cualquiera de
estas estrategias. En este sentido, salvando la identificacién de personas en las poco
frecuentes circunstancias de alto riesgo genético o portadores de mutaciones
patogénicas de la enfermedad, el llamado indice de riesgo CAIDE (factores de riesgo
cardiovascular, envejecimiento y demencia, en sus siglas en inglés, que permite
predecir el riesgo de sufrir demencia a edad avanzada basandose en el perfil de
factores de riesgo presente en la madurez (40-65 afos), como indice facilmente
calculable teniendo en cuenta datos de edad, sexo, nivel educativo, sedentarismo, y
cifras de tensidn arterial, colesterol plasmatico e indice de masa corporal, puede ser
una herramienta util. El estudio FINGER y los analisis post-hoc del estudio MAPT han
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mostrado la eficacia de las medidas preventivas sobre las personas con indice de riesgo
CAIDE elevado.

EL RETRASO EN EL DIAGNOSTICO Y EL DILEMA DEL INFRADIAGNOSTICO:

Es un dato contrastado en la literatura que el diagndstico de la enfermedad es tardio y
que, en una buena parte de los casos, se realiza cuando la persona se encuentra ya en
un estado de demencia moderada. En el Registro de Demencias de Girona (ReDeGl),
entre las 2.814 demencias diagnosticadas en Girona entre 2007 y 2010, un 40% de las
mismas se diagnosticaron en fase moderada o avanzada y el tiempo medio de
evolucidn de los sintomas fue de 2,5+1,7 afios. En el estudio EACE (enfermedad de
Alzheimer en la consulta especializada) se evaluaron 1.694 pacientes de toda Espaia
con la enfermedad, en el momento del diagndstico. De acuerdo con las puntuaciones
en el MMSE, un 30% de los pacientes mostraron puntuaciones propias de fase leve
(MMSE>20), 64% de fase moderada (MMSE entre 10 y20) y 6% de fase avanzada
(MMSE<10). Sélo un 18% de los pacientes diagnosticados se encontraban en una fase
de demencia muy leve o cuestionable. El tiempo medio transcurrido entre el inicio de
los sintomas y el momento del diagnéstico fue de 28,4 meses. Hubo un intervalo
medio de 10,9 meses entre la aparicion de los primeros sintomas y la consulta en
atencion primaria y de 8,1 meses entre la primera visita en atencidn primaria y la
derivaciéon a la consulta especializada. El tiempo transcurrido entre los primeros
sintomas y la necesidad de supervision al paciente (sin que el trabajo especifique qué
grado de supervisién) fue de 19,6 meses. Hay por tanto un retraso importante en
todas las fases del proceso diagnéstico.

De nuevo, las principales organizaciones Internacionales como Alzheimer’s Disease
International (ADI), Alzheimer Europe, el Parlamento Europeo y el Consejo Europeo y
la Organizacion Mundial de la Salud, han puesto especial énfasis en la necesidad de
abordar la deteccidon temprana para facilitar la intervencidon temprana. La Estrategia
Nacional de Enfermedades Neurodegenerativas ha planteado también la deteccidn
precoz como objetivo fundamental dentro de la primera linea estratégica que plantea.
En esta linea, esta Estrategia Nacional plantea como objetivos especificos el desarrollo
de programas de informacién y sensibilizacion de profesionales sanitarios, para la
deteccion de signos y sintomas de las enfermedades neurodegenerativas y el
establecimiento de criterios y procesos agiles de derivacidon a atencién hospitalaria
desde Atencién Primaria para la deteccion precoz de enfermedades
neurodegenerativas, entre otros. Este Plan Nacional debe promover la consecucién del
diagndstico a tiempo, de manera que el acercamiento de la persona afectada al
sistema de salud en busca de un diagndstico, se produzca lo mas tempranamente
posible. La importancia del diagndstico temprano radica no sdélo en la disponibilidad o
no de un tratamiento farmacoldgico eficaz, sino que tiene importantes implicaciones
personales, familiares y sociales. El diagnéstico en las fases mas incipientes puede
aportar a la persona la posibilidad de tomar decisiones cuando todavia es capaz de
hacerlo, al tiempo que favorece la planificacién y prevision de los cuidados y sus
costes, facilitando la organizacién de la familia y el nucleo cuidador y posibilitando
acciones de prevencién secundaria y terciaria. Ha de sopesarse también la oportunidad
que el diagndstico en fase pre-demencia ofrece para la investigacion de nuevos
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farmacos (ensayos clinicos) y constatar la eficacia de las intervenciones no
farmacoldgicas.

El andlisis de los trabajos y sondeos publicados y de la experiencia aportada por los
agentes que integran el Grupo Estatal de Demencias, permite exponer distintos
aspectos que pueden explicar el origen del mencionado retraso que se produce en el
diagndstico del alzhéimer. Tales circunstancias pueden clasificarse en aquellas que
afectan a los propios usuarios y las que se detectan entre los profesionales de la
atencioén social y sanitaria.

Por parte de los usuarios se detectan las siguientes situaciones:

e Hay carencias en la informacién y educacidn sanitaria de la ciudadania sobre las
caracteristicas e importancia de los primeros sintomas. En particular, en las
zonas rurales. Efectivamente, los usuarios pueden tardar entre uno y dos afos
en buscar atencion médica. Puede existir una excesiva tendencia a interpretar
los primeros sintomas mas como cambios propios de la edad que como
manifestaciones de enfermedad. El término “demencia senil” sigue siendo un
eufemismo utilizado con excesiva frecuencia.

e La estigmatizacién que acompafia a la enfermedad, y la falta de informacion
acerca de las posibilidades de intervencién terapéutica, lo que a veces provoca
que las propias personas con alzhéimer y/o sus familiares retrasen o eviten
enfrentarse a la realidad del diagndstico.

Entre los profesionales se observan diversas circunstancias, actitudes y factores que
también pueden explicar el origen del retraso diagnédstico:

e Algunos esgrimen que las peculiaridades de la historia natural de la enfermedad,
de origen degenerativo, inicio tremendamente insidioso, y devenir lento obliga a
dejar transcurrir un tiempo de evolucién para confirmar la presencia del
deterioro cognitivo o funcional respecto a etapas previas y descartar una posible
relacion con eventos transitorios (farmacos, ingresos, depresién, etc.) que
puedan provocar sintomas similares.

e Los profesionales, en ocasiones, pueden no estar vigilantes ante los primeros
sintomas de la enfermedad. Un porcentaje de profesionales interpreta algunos
primeros sintomas de la enfermedad como meras manifestaciones del
envejecimiento y pueden tender a no darles relevancia suficiente como para
iniciar un proceso diagndstico, hasta que el impacto funcional del cambio
cognitivo es claramente evidente. Algunos trabajos han querido enfatizar la
importancia de la queja cognitiva incipiente demostrando una alta prevalencia
de deterioro cognitivo entre la poblacién mayor de 50 afos que acude a su
centro de atencidon primaria describiendo tales quejas cognitivas (Juncos-
Rabadan et al. 2014).
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Los profesionales no disponen de las suficientes herramientas de diagndstico, y
las herramientas disponibles no resultan eficaces en muchos casos. Resulta
necesario revisar cuales son los instrumentos de cribado cognitivo con mejor
rendimiento para detectar deterioro cognitivo en fases tempranas y ponerlos en
manos de los profesionales. De acuerdo con la Guia de Practica Clinica sobre la
atencién integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e igualdad, asi como con
las guias y criterios diagndsticos formulados por organismos nacionales e
internacionales (SEN, SEGG, EFNS, NIA-AA, [IWG2), la Evaluacién
Neuropsicoldgica es una herramienta fundamental para la deteccién temprana y
el diagnéstico diferencial del deterioro cognitivo. El estudio MapEA (2017) ha
puesto de manifiesto que el acceso de los profesionales y, por tanto, de los
usuarios, a la realizacién de una evaluacién neuropsicolégica es muy limitado y
llamativamente desigual de unas Comunidades Auténomas a otras. Algo similar
ocurre con el acceso a las pruebas diagndsticas especificas de la enfermedad de
Alzheimer (biomarcadores en LCR, PET-amiloide). El acceso a este tipo de
pruebas es limitado y parece depender de si el usuario tiene la oportunidad de
ser evaluado por un equipo especializado en deterioro cognitivo y demencias, en
el contexto de una consulta monografica o una Unidad especializada. Asimismo
el citado estudio también ha puesto de manifiesto la muy escasa existencia de
unidades especializadas y la gran heterogeneidad y desigualdad entre
Comunidades Autdnomas y areas sanitarias respecto a la existencia de consultas
monograficas y equipos con especial dedicacién al diagndstico y manejo
terapéutico del deterioro cognitivo. Resulta significativo el dato aportado por la
encuesta kNow Alzheimer, seguin el cual la mayoria de los profesionales de la
atencién especializada afirma conocer el concepto de deterioro cognitivo ligero
y una proporcién importante afirma que aplicaria el diagnéstico de enfermedad
de Alzheimer prodromica si dispusieran de acceso a los biomarcadores
adecuados. En experiencia de los profesionales de la atencién primaria, algunos
casos de deterioro cognitivo derivados a la atencidon especializada les son
devueltos con diagndsticos de “deterioro cognitivo en estudio” o “deterioro
cognitivo achacado a ansiedad o depresién” en los que no se ha llevado a cabo
un estudio completo desde el punto de vista neuropsicolégico o de
biomarcadores.

El retraso en el diagndstico es un problema importante en los casos en los que la
enfermedad se inicia en edades precoces, antes de los 65 afos. Segun la OMS, la
“demencia de inicio temprano” es decir, la apariciéon de los sintomas antes de
los 65 afios, representa hasta un 9% de los casos. En estas personas, la propia
circunstancia de la edad puede alejar la sospecha diagndstica y limitar la
prescripcion de pruebas diagndsticas adecuadas, tanto neuropsicolégicas como
de biomarcadores. El retraso del diagndstico en pacientes en edad laboral puede
tener importantes implicaciones personales.

Una parte del retraso diagndstico puede tener su origen en la actitud de algunos

profesionales respecto a la ausencia de intervenciones terapéuticas eficaces y a
los posibles efectos perjudiciales que podria acarrear el diagndstico. Este ultimo
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hecho podria explicar que todavia se siga utilizando en algunos ambitos
sanitarios el término de “demencia senil”. Debe destacarse en este punto que,
segln los datos de la encuesta kNow Alzheimer, mas de un 95% de los
cuidadores afirma que desea conocer cuanto antes si ellos mismos o un familiar
tiene enfermedad de Alzheimer.

e Por ultimo, es evidente que una parte de la demora en el diagndstico radica en
el tiempo de espera para las citas de atencidn especializada y la realizacion de
pruebas complementarias. Estos tiempos pueden retrasar hasta un afo el
diagndstico y el inicio del tratamiento.

Parte de la discrepancia entre las cifras de prevalencia poblacional y la de casos
identificados y diagnosticados, puede estar en relacién con limitaciones en el registro
de casos y no ser consecuencia sélo de un problema de infradiagndstico. Es sabido, por
ejemplo, que algunos de los pacientes que reciben farmacos para el tratamiento del
alzhéimer no cuentan con un diagndstico registrado. Los cddigos CIAP (Clasificacion
Internacional de Atencion Primaria) que se aplican en atencién primaria, no recogen,
por ejemplo el deterioro cognitivo leve como estadio inicial de una enfermedad de
Alzheimer, por lo que estos casos quedarian registrados sélo como “alteracién de
memoria”. Los profesionales de la atencién primaria pueden tener dudas a la hora del
registro de un diagndstico cuando el informe del especialista habla de distintos grados
de probabilidad de la enfermedad (enfermedad de Alzheimer “probable” o “posible”) y
mas aun cuando Unicamente se menciona la existencia de “deterioro cognitivo” y se ha
prescrito un farmaco especifico para el tratamiento del alzhéimer. Por otro lado,
aunque la CIE-10 si recoge los diferentes subtipos de demencia, en la CIAP puede
haber una tendencia a registrar todos los casos bajo el codigo CIAP de demencia (p70)
gue es comun para todos los tipos (Alzheimer, Lewy, vascular, frontotemporal), con la
consiguiente limitacion para la buena gestion de los datos y los estudios de
investigacion. En cualquier caso, en relacion al problema del infradiagndstico, no se
conoce cual es la proporcién de casos no detectados ni diagnosticados que habrian
consultado y demandado un diagnéstico por los cauces habituales de consulta en
atencién primaria y especializada. Es defendible que buena parte de los casos en los
gue tal demanda se haya producido sin que se haya alcanzado un diagndstico concreto
adecuado, incluird las personas con alzhéimer en fase muy leve o con estados de
deterioro cognitivo en los que el diagndstico etiolégico puede plantear mas dudas si no
se cuenta con buena accesibilidad a la valoracién neuropsicoldgica o las pruebas de
biomarcadores.

En el disefio de las politicas de deteccién y diagndstico temprano del deterioro
cognitivo y de las enfermedades que lo producen, es necesario, por tanto, promover la
educacion sanitaria y la sensibilizacién de la poblacidon en general, acerca de los
sintomas considerados de alarma que han de motivar una consulta y, al mismo tiempo,
garantizar la buena formacidén y capacitacién de los profesionales y la accesibilidad a
las herramientas de diagndstico apropiadas e individualizadas para cada caso.
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TRATAMIENTO

Las guias terapéuticas internacionales (Hort J. el al, 2010) y nacionales (Guias de
Practica Clinica del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) recomiendan
el tratamiento farmacoldgico con inhibidores de colinesterasa (donepecilo,
rivastigmina, galantamina) en pacientes con enfermedad de Alzheimer leve a
moderada y memantina en los pacientes con la enfermedad en fase moderada a
avanzada. Numerosos ensayos clinicos, revisiones y meta-andlisis han aportado datos
(evidencias) suficientes como para sustentar tal recomendacién. Diversos estudios
avalan también el coste-efectividad del uso de estos farmacos (Hyde C. et al, 2013).

El efecto de estos tratamientos es pequefio y transitorio y algunos profesionales
pueden tender a suspenderlo cuando no se observa un claro efecto beneficioso. No
obstante, estudios observacionales han aportado datos que avalan que los pacientes
tratados evolucionan de manera distinta a los no tratados a largo plazo (Lopez OL. Et
al, 2002).

Hay consenso en cuanto a que el tratamiento ha de iniciarse tan pronto como sea
posible. No sélo el inicio temprano del tratamiento se asocia a mayores beneficios,
sino que el tratamiento en fases tempranas resulta altamente coste-efectivo y permite
ahorrar importantes cantidades tanto en costos sanitarios como sociales (Getsios D. et
al, 2012).

No hay recomendaciones claras basadas en datos sobre cuando se ha de suspender la
administracién de estos farmacos. Como se ha mencionado, algunos estudios a largo
plazo sugieren un cierto efecto modificador de la enfermedad y mas de un ensayo
clinico ha demostrado eficacia también en pacientes en fases avanzadas. No parece
por tanto justificada la actitud de limitar la indicacién y continuidad del tratamiento
farmacolégico en funcién de las puntuaciones en escalas cognitivas globales, como el
MMSE, tal como se recomienda en algunas administraciones. El estudio DOMINO
(Donepezilo y/o Memantina en Alzheimer moderado severo) mostré que pacientes en
el grupo placebo, a los que se les suspendid el tratamiento, evolucionaron peor que
otros a los que se les mantuvo. La interrupcién del tratamiento en los pacientes con
enfermedad avanzada debe estar guiada y monitorizada por el criterio clinico
individualizado.

Por todo lo dicho, sorprende el hecho contrastado en la literatura de que mas de la
mitad de los pacientes diagnosticados de alzhéimer no recibe tratamiento con ningun
farmaco aprobado para su tratamiento especifico. El estudio de Bonis Sanz y
colaboradores (2013) mostré que la prevalencia de casos diagnosticados de la
enfermedad en una base de datos de atencién primaria era aproximadamente la mitad
de la obtenida en los estudios poblacionales y que de los pacientes diagnosticados
reciben tratamiento menos de la mitad. La extrapolacion sugiere, por tanto, que sélo
una cuarta parte de los pacientes con alzhéimer recibe medicacién especifica. En este
estudio un 68% de los pacientes tratados recibia un inhibidor de acetil-colinesterasa,
un 17% recibia memantina y un 15% recibia terapia combinada. Este dato Ilama la
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atencién teniendo en cuenta que una buena parte de los pacientes se diagnostican en
fase ya moderada en la que la terapia combinada estaria indicada.

Los trastornos psicolégicos y conductuales son muy frecuentes y se extienden a un
rango muy amplio de gravedad. Esta sintomatologia causa un gran sufrimiento en los
pacientes y una significativa sobrecarga en los cuidadores familiares, siendo
responsables también de un aumento de los costes asociados y de la necesidad de una
institucionalizacion. Existen diversos tratamientos farmacoldgicos para estos sintomas
que tienen un grado de eficacia y seguridad variable. Aunque algunos de ellos también
pueden ser tratados por medios no farmacoldgicos, la realidad es que estdn poco
generalizados y disponibles. Muchos de los medicamentos usados para los sintomas
neuropsiquidtricos no tienen una indicacion oficial segin ficha técnica, pero si son
recomendados en Guias de Prdctica Clinica de alta calidad metodoldgica para su uso
en el tratamiento del alzhéimer. El caso de los medicamentos antipsicéticos es
especialmente complejo, ya que son farmacos cuyo uso estd muy extendido, pueden
tener problemas de seguridad y no estan suficientemente estudiados para establecer
en qué condiciones deben de ser aprobados y utilizados, requiriendo un visado de
inspeccion para mayores de 75 afios que complica mucho su accesibilidad. En algunas
Comunidades Auténomas se ha optado por un autovisado del médico prescriptor,
especificando el motivo de la indicacion, que alivia esta cuestion. La situacion legal
debe aclararse y abrirse a la investigacion cientifica mas actual y favorecerse el uso
compasivo en los casos necesarios simplificando los tramites tanto para el visado como
para este uso.

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

La eficacia del tratamiento no farmacoldgico de estimulacidn cognitiva y otras terapias
ha dejado de estar cuestionada. Se entiende por terapia no farmacoldgica, cualquier
intervencién no quimica, tedricamente sustentada, focalizada y replicable, realizada
sobre el paciente o el cuidador y potencialmente capaz de obtener un beneficio
relevante. Numerosos trabajos y revisiones (Olazaran J. et al, 2010) han aportado
datos que sustentan la vision de que la estimulacidon cognitiva aporta un beneficio
similar al observado con el tratamiento farmacolédgico y ayuda a mantener algunas
funciones cognitivas y mejorar aspectos conductuales relacionados fundamentalmente
con el humor y la apatia. Las guias nacionales e internacionales recomiendan la
realizacion de terapias de estimulaciéon cognitiva como complemento al tratamiento
farmacoldgico.

El nimero y tipo de terapias no farmacoldgicas que se pueden plantear es muy
diverso, con una gran variedad de posibles intervenciones y programas. Los lugares de
administracidon son también muy diversos. Este tipo de tratamientos pueden recibirse
en centros de dia, locales destinados a talleres de memoria dispuestos por los
ayuntamientos, centros privados, asociaciones de familiares e incluso se preconiza la
administracién de estimulacidn cognitiva en el propio domicilio mediante la utilizacién
de materiales escritos y materiales disponibles on-line. Existen programas
informatizados para la administracién de este tipo de terapias. Hay variedad en las vias
de acceso a este tipo de tratamientos que se pueden recibir en centros dependientes
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de las redes de salud o los recursos de bienestar social. De la misma manera, hay
también una gran variedad de profesionales involucrados en la administracién de este
tipo de terapias que se incluyen en disciplinas como la psicologia, pedagogia, terapia
ocupacional, fisioterapia, enfermeria, etc. No puede decirse que existan pautas
establecidas en cuanto a cuales son las intervenciones mas idéneas para cada caso,
cual es el momento ideal para iniciar este tipo de terapias ni cudles son las dosis
adecuadas y si estas han de cambiar en funcidn del tipo o estadio de la enfermedad.

En este escenario, tal como ha puesto de manifiesto el estudio MapEA, existen
desigualdades en el acceso a este tipo de tratamiento, asi como desinformacién vy
confusidn tanto entre profesionales como usuarios. No se han encontrado datos que
permitan conocer cuantos pacientes tienen acceso a las terapias no farmacolégicas.

El Centro de Referencia Estatal de atencion a personas con enfermedad de Alzheimer y
otras demencias del Imserso (CREA) ha realizado un trabajo encomiable de
investigaciéon, documentacién y estandarizacién de este tipo de terapias y ha
desarrollado programas como el PACID (Programa de activacion cognitiva integral en
personas con demencia tipo Alzheimer) que ponen a disposicién del usuario pautas y
materiales de gran valor.

En Espafia, de acuerdo con los datos de la encuesta kNOW Alzheimer, un 86% de los
geriatras, 92% de los neurdlogos, 90% de los médicos de atencidén primaria, y 97% de
los farmacéuticos opinan que la estimulacidn cognitiva aporta beneficios y mejora la
calidad de vida de los pacientes y cuidadores. Sin embargo, y paraddjicamente, cuando
se pregunta a los cuidadores sobre los talleres o programas de mantenimiento de la
memoria, sélo un 46% los han utilizado alguna vez, un 15% afirma que no estdn
disponibles en su drea y hasta un 36% desconoce que existan este tipo de terapias.

Se produce, por tanto, un desfase entre la percepcién de la eficacia de las terapias no
farmacoldgicas por parte de los profesionales y la prescripcién. Al mismo tiempo,
existe un importante desconocimiento por parte de los usuarios en cuanto a la
existencia y posibilidad de recibir este tipo de tratamientos. Queda mucha labor por
hacer en cuanto a la divulgacion, informacién y formacién tanto de profesionales
como de pacientes y cuidadores. La administracidn de este tipo de tratamientos a nivel
domiciliario puede paliar buena parte de las desigualdades en el acceso. La
informacidon a los profesionales en cuanto a la existencia de materiales validos y
contrastados resulta crucial.

Es asimismo destacable que, del mismo modo que se ha hecho hincapié en el papel de
los profesionales de la neuropsicologia y las valoraciones cognitivas en el momento del
diagndstico, habria que promover también la realizacidn de valoraciones cognitivas
dirigidas a personalizar la indicacidn y prescripcién de terapias no farmacolégicas de
estimulacién cognitiva.
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INFORMACION, FORMACION Y ASESORAMIENTO TRAS EL DIAGNOSTICO

La comunicacién del diagndstico de un deterioro cognitivo y de la enfermedad que lo
produce es un aspecto crucial de la atencién a las personas que lo sufren. El hecho de
comunicar el diagndstico a la persona que haya expresado su deseo de conocerlo, es el
primer paso para garantizar el respeto y cumplimiento del principio bioético de
autonomia. Comunicar el diagndstico es facilitar a la persona implicada su
participacidon activa en la toma de decisiones dentro del proceso diagndstico y
terapéutico de la enfermedad. La aportacidon de informacidon veraz, comprensible,
proporcionada y practica en el proceso de comunicacion brinda la oportunidad de
compartir y resolver temores, dudas, incertidumbres entre profesionales, paciente y
familiares y constituye el primer paso del plan terapéutico dirigido a perseguir el
objetivo de alcanzar la mejor calidad de vida. La comunicacion del diagndstico es la
base de la planificacién anticipada en la toma de decisiones que atafien a la propia
salud presente y futura y a la propia vida. Es necesario que los profesionales
mantengan una actitud activa considerando a la persona con deterioro cognitivo como
el centro de la intervencidn, para que exprese su perspectiva sobre la enfermedad y
para que pueda recibir la informacidén que desee, adaptada a sus circunstancias,
necesidades y capacidades.

Cuando el diagndstico se establece con la enfermedad ya evolucionada, el diagnéstico
se comunica al familiar. De acuerdo con la encuesta kNOW Alzheimer, un elevado
porcentaje de cuidadores refiere haber recibido escasa o ninguna informacién en
aspectos relacionados con: el proceso diagndstico (52%); aspectos basicos y generales
de la enfermedad (65%); posibilidades de tratamiento con farmacos (51%);
posibilidades de tratamiento no farmacolégico (62%); problemas de conducta y
manejo (76%); recursos sociales y sanitarios (76%); aspectos legales (78%); necesidad
de cuidados del cuidador (81%). Paraddjicamente, un elevado porcentaje de los
profesionales afirma que aportan esta informaciéon en el momento del diagnéstico.

Los familiares cuidadores participan en la prestacidén de atencidn directa y apoyo a las
personas con alzhéimer y desempefian una funcion importante en la organizacién de
la atencidn prestada por otros. Los familiares cuidadores suelen conocer bien a la
persona enferma y, por ende, es probable que dispongan de conocimientos e
informaciones sobre ella fundamentales para la elaboracién de planes eficaces de
atencién y tratamiento personalizados basados en las necesidades. Por tanto, los
familiares cuidadores deben ser tratados en todos los contextos como colaboradores
fundamentales en la planificacién y prestacién de atencién, conforme a los deseos y
necesidades de la persona con alzhéimer.

La encuesta kNOW Alzheimer ha puesto de manifiesto el elevado grado de
desconocimiento por parte de familiares y cuidadores sobre los recursos sociales y
sanitarios disponibles, como: Servicio de ayuda a domicilio de los servicios municipales
(un 55% desconoce su existencia), teleasistencia (51%), centros de dia (27%), hospital
de dia (60%), cuidadores profesionales (60%), asociaciones de familiares (28%),
ingresos de respiro (70%), ingreso en centro social y sanitario (71%), soporte
psicolégico (51%), talleres o programas de memoria (36%), ayuda de voluntariado
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(71%). Todo paciente (y familia) a quien se diagnostica de algun deterioro cognitivo o
de alzhéimer deberia, cuando menos, ser evaluado por los servicios de trabajo social
en el momento del diagnéstico.

ATENCION SOCIAL Y SANITARIA COORDINADA EN TORNO A CADA PERSONA

El entorno comunitario debe estar adaptado para que las personas con alzhéimer
puedan continuar sus vidas tras el diagndstico. Parece imprescindible que, entre otras
cuestiones, reciban una atencién social y sanitaria coordinada, ajustada a la fase de la
enfermedad, a sus necesidades de apoyo, sus deseos y preferencias. Para que las
personas con deterioro cognitivo puedan mantener un nivel de capacidad funcional
acorde con sus derechos basicos, sus libertades fundamentales y la dignidad humana,
se ha de buscar una atencidn sanitaria y social coordinada, accesible y asequible.

Se pueden atender las necesidades y preferencias de las personas con alzhéimer y
respetar su autonomia desde la fase inicial del diagndstico hasta el final de la vida a
través de sistemas coodinados de apoyo y una atencién sanitaria y psicosocial que
sitien en el centro a las personas, sean culturalmente apropiados y tengan una base
eminentemente comunitaria que canalice y facilite las aportaciones de familiares y
cuidadores.

El alzhéimer esta asociado a necesidades complejas y a altos niveles de dependencia y
morbilidad en su etapa final, lo que implica la necesidad de todo un abanico de
servicios de atencidn, tanto para la persona con alzhéimer como para sus cuidadores
familiares. Entre los servicios que se dirige a las personas con alzhéimer figuran los de
deteccién de casos, diagndstico, tratamiento farmacoldgico y terapias no
farmacolégicas, rehabilitacidon, estimulacién cognitiva, atencidon diurna, atencién
psicogeridtrica, atencién en régimen de ingreso residencial, cuidados paliativos y
terminales y otro tipo de servicios de apoyo, como los relacionados con la ayuda
domiciliaria, el transporte, la alimentacidn y la estructuracién de la jornada en torno a
actividades significativas.

Los cuidados paliativos son un componente esencial de la cadena asistencial para las
personas con alzhéimer, desde el momento del diagndstico hasta el final de la vida, asi
como en las etapas de duelo de cuidadores familiares. Proporcionan apoyo fisico,
psicosocial y espiritual a las personas afectadas, incluido el apoyo a la planificacion
anticipada de la atencion. En particular, se constata un gran vacio en el soporte y
apoyo en esta ultima fase de la enfermedad.

Por otro lado, asistimos a un contexto generalizado de déficit y fragmentacién de la
respuesta a las necesidades de servicios social y sanitario de prevencién, tratamiento y
atencién al alzhéimer (tanto para las personas afectadas, como para sus cuidadores
familiares). Realidad que se agrava como consecuencia de la ausencia de una efectiva
coordinacién social y sanitaria.

En el dmbito social y sanitario se detecta un déficit en la respuesta adecuada a las
necesidades, tanto a los pacientes con alzhéimer como a los familiares cuidadores (en
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particular, en el acceso y garantia de los servicios y prestaciones del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia (SAAD).

En relacién con el modelo de atencién social y sanitaria se plantean las siguientes
cuestiones necesarias para su desarrollo:

- Atencién coordinada y continuada, que tenga en cuenta las necesidades
especificas de cada persona.

- Atencioén dirigida desde los equipos de cardcter multi e interdisciplinar de la
Atencidn Primaria coordinados con los equipos de las unidades especializadas.

- Enfoque preventivo y planificado desde el inicio del proceso.

- Activo en la mejora de la calidad de vida de los pacientes.

- Dotado de recursos suficientes y equilibrados entre la atencién sanitaria y los
servicios sociales.

- Coordinacion, flexibilidades y agilidad en la atencién.

- Cuidados y servicios continuados: no pueden darse en funcién de las
prioridades o de la disponibilidad de medios y recursos.

- Equidad de recursos entre areas urbanas y rurales.

- Recursos basados en los datos: implementacién de las intervenciones de
acuerdo a la evidencia disponible.

Asimismo, hay que considerar los elementos de coordinacidn sanitaria y social
recogidos en la Estrategia del Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional
de Salud (2016), asi como distintos documentos y estrategias que, tanto a nivel estatal
como autondmico, se vienen planteando en este dmbito (coordinacidon social y
sanitaria y atencidn a la cronicidad).

Por ultimo, es necesario incorporar medidas (formacidn, procedimientos, etc.) para la
reduccion de sujeciones. Las sujeciones o contenciones pueden ser fisicas o
farmacoldgicas y consisten en recurrir a cualquier método o farmaco, aplicado a una
persona, que limite su libertad de movimientos, la actividad fisica, o el normal acceso a
cualquier parte de su cuerpo. Se trata de una intencionada limitacién de la espontdnea
expresién o comportamiento de una persona o de la libertad de sus movimientos, o su
actividad fisica, o el normal acceso a cualquier parte de su cuerpo, con cualquier
método fisico aplicado sobre ella, o adyacente a su cuerpo, del que no pueda liberarse
con facilidad. El uso de contenciones puede producirse tanto en el domicilio donde
vive la persona como en las residencias o centros en los que vive la persona. Segun el
informe “Reduccion de Sujeciones Fisicas en Residencias: un Informe de Maria Wolff y
Sanitas” el uso habitual de sujeciones fisicas en residencias se considera implicita o
explicitamente como un indicador de mala calidad asistencial. Las personas con
demencia son las mas afectadas por estos comportamientos de las organizaciones, que
crean efectos secundarios severos tanto de tipo psicolégico como fisico, a la vez que
limitan los derechos fundamentales. Por ello, muchos paises desarrollados y en vias de
desarrollo se enfrentan al reto de minimizar, o mejor, evitar las sujeciones en su
totalidad.

FORMACION
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Se observa un déficit generalizado en la formacién de los profesionales (tanto del
ambito de Salud, como de Servicios Sociales) y también de la farmacia comunitaria,
para el adecuado abordaje e intervencion en las distintas fases de la enfermedad y en
todas sus implicaciones (prevencidn, tratamiento, sintomas conductuales y
psicolégicos, aspectos legales y éticos, etc.).

Hacen falta profesionales con la debida preparacion y competencias para llevar a cabo
esas intervenciones. Es crucial que exista una continuidad entre los distintos
dispensadores de atencién y los multiples sectores y niveles del sistema, asi como una
colaboracidon activa entre cuidadores remunerados y no remunerados, desde los
primeros sintomas hasta el final de la vida. Se requiere una atencién coordinada,
basada en evidencias cientificas y centrada en las personas en todos los entornos en
gue se encuentren los afectados por la enfermedad, ya se trate del hogar, la
comunidad, una vivienda asistida, una residencia asistida, un hospital o un centro de
personas mayores. Las complejas necesidades de las personas con alzhéimer suponen
a menudo un reto para las competencias y la capacidad del personal y los servicios que
las atienden.

Seria necesario disponer de una planificacidn y disefio de formacién en promocion de
salud, asi como coordinacién entre las instituciones responsables de la formacién, de
la planificacidn en salud y de la gestidén de los servicios sanitarios, de acuerdo con lo
previsto en la Estrategia de Promocion de la Salud y Prevencién en el Sistema Nacional
de Salud.
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OBJETIVOS, LINEAS DE ACTUACION Y METAS (HORIZONTE 2023)
EJE 2: LA PERSONA EN EL CENTRO DE LA ATENCION SOCIAL Y SANITARIA: PREVENCION, DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

OBIJETIVOS ‘ LINEAS DE ACTUACION ‘ METAS (HORIZONTE 2023)

2.1. PREVENCION PRIMARIA | 2.1.1. Incorporar la reduccion del riesgo de alzhéimer como objetivo especifico en los programas, politicasy | Incorporado el alzhéimer en los
Incluir el alzhéimer en campanas dirigidas a la reduccion del riesgo de otras enfermedades crénicas, o a la promocién de la | programas y politicas generales
las politicas de salud y al envejecimiento activo. En particular, en el marco de las actuaciones que se desarrollen enel | de promocién de la salud vy
promocion de la salud y despliegue de la Estrategia de promocién de la salud y prevencién del Sistema Nacional de Salud del | prevencidn.
prevencion y fomentar Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
entre la poblacién y los | 2.1.2. Promover la identificacion de personas con riesgo elevado de alzhéimer. En particular, fomentar en el | Realizada y publicada revisidn
profesionales  (ambito ambito de la Atenciéon Primaria el conocimiento de los factores de riego de alzhéimer y de las medidas | exhaustiva del estado actual de
social y sanitario) el que potencialmente pueden reducir tal riesgo en el contexto de la promocién de estilos de vida | la ciencia sobre la eficacia de las
conocimiento de los saludable u otras medidas que estén respaldadas por el estado actual de la ciencia. intervenciones de prevencion de
factores de riesgo. e Realizar y publicar una revision exhaustiva del estado actual de la ciencia sobre la eficacia de las la demencia.

intervenciones de prevencion de la demencia. Elaborada y divulgada guia de
e Elaborary divulgar una guia de recomendaciones basadas en dicha revisién. recomendaciones basadas en
e Daraconocer a los colectivos de profesionales la posibilidad de la utilizacién del indice de riesgo dicha revision.
de demencia CAIDE vy facilitar al ciudadano que lo desee la posibilidad de conocer el suyo propio. Difundido entre los
profesionales de  atencidn
primaria y ciudadania
herramientas sobre el indice de
riesgo de demencia (como
indice CAIDE).
2.1.3. Disefiar, promover y financiar estudios piloto de factibilidad y eficacia de intervenciones preventivas | Realizados estudios piloto de
del alzhéimer. factibilidad y eficacia.
2.2. DIAGNOSTICO 2.2.1. Elaborar una guia con el listado de sintomas tempranos de alzhéimer e instrumentos para su detecciéon | Guia elaborada y difundida

Resolver el problema del
retraso en el
diagnéstico, reducir los
tiempos que transcurren
entre el inicio de los
sintomas, la busqueda
de ayuda médica y el
diagndstico. Aumentar
las tasas de diagndstico

y trasladarla a los servicios sociales de base, profesionales del SAD, otros servicios sociales, colegios
profesionales en las profesiones clave (sociales y sanitarias).

2.2.2.

Elaborar y difundir entre todos los profesionales implicados del Sistema de Salud, a través de las
Consejerias o Departamentos de Salud de las Comunidades Auténomas, un documento sobre la
importancia de registrar el diagndstico, desmontando prejuicios o cuestionamientos al respecto y
argumentando su utilidad al existir diversidad de tratamientos a aplicar con efectividad probada (no
solo farmacos; terapias no farmacologicas), ademas de facilitar el acceso a prestaciones y servicios
sociales, de dependencia....

Elaborado y difundido

documento.

2.2.3.

Promover el uso de cuestionarios auto-administrados como herramientas de deteccién temprana.

Incremento de la utilizacién de
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de enfermedad de
Alzheimer (y otras
demencias) en fases
tempranas.

Dar a conocer y potenciar el uso de cuestionarios ya validados como el AD8 o el cuestionario del
informador en los centros de salud y otros medios sociales y sanitarios. Divulgar y potenciar el uso
de la web: www.problemasmemoria.com desde los centros de salud.

cuestionarios auto-
administrados y herramientas
de deteccion temprana por
parte de la poblacién.

2.2.4. Proponer contenidos para incluir en los cuestionarios generales de atencién primaria algunas
preguntas sencillas (seguimiento en el dmbito cognitivo), que permitan disponer de una primera
deteccidon temprana de sintomas.

Propuesta elaborada

2.2.5.

Desarrollar e implantar protocolos especificos de valoracidn diagndstica actualizados y adaptados a los
momentos de deterioro cognitivo, demencia muy leve y demencia leve priorizando las siguientes
cuestiones:

Desarrollar Unidades especificas multidisciplinares de Alzheimer, que integren equipos de
profesionales del dmbito sanitario y social, como concrecion de las vias clinicas o procesos
integrales referidos en la Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas, en la atencion integral
a las personas afectadas por esta enfermedad (personas con alzhéimer y familiares cuidadores).
Actualizar los protocolos de diagndstico incorporando a la entrevista clinica sobre sintomas
cognitivos y conductuales y aspectos funcionales el valor de la evaluacidon neuropsicoldgica y
valorando la posibilidad de incorporar las pruebas complementarias que han demostrado utilidad
en el diagnéstico etioldgico de las fases tempranas (biomarcadores en LCR y PET-amiloide)
Incorporar a la valoracién diagndstica integral la evaluacion de trabajo social desde el momento
del diagndstico, con objeto de asesorar y planificar las necesidades sociales y de cuidados
necesarios para las personas con enfermedad de Alzheimer y sus familiares o cuidadores (de
acuerdo con lo previsto en la linea de actuacién 2.5.3.).

Promover y potenciar las evaluaciones periddicas de seguimiento tras el diagndstico atendiendo a
motivos terapéuticos, sociales y necesidades de las personas con demencia y sus familiares
cuidadores.

Otorgar especial interés al deterioro cognitivo y demencia que acontece en las personas jovenes
(menores de 65 afios) y a las formas de demencia de claro caracter familiar.

Para ello, se plantean las siguientes acciones:

o Definir y desarrollar los criterios que han de cumplir las Unidades especificas
multidisciplinares de Alzheimer en cuanto a su composicidon, funciones, disponibilidad y
accesibilidad de medios diagndsticos, actividad docente y de investigacion.

e Disefiar, de acuerdo con la Estrategia Nacional de Enfermedades Neurodegenerativas
protocolos de evaluacién diagndstica para la atencidén primaria y especializada que
incorporen criterios claros de indicacion de pruebas diagndsticas y necesidad de derivacion

Incremento del porcentaje de
personas diagnosticadas en
fases iniciales de la enfermedad.

Reduccion a menos de 2 meses
los tiempos en la derivacién de
primaria a especializada.

Reduccion a menos de un mes el
tiempo entre la primera
consulta en especializada y la
realizacion de pruebas de
neuroimagen y/o valoracion
neuropsicoldgica en
profundidad si se solicita.

Reduccion a 6 meses el tiempo
maximo para el diagndstico.
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a la atencion especializada o superespecializada.

e Agilizar la coordinacion entre niveles asistenciales para evitar duplicidades y reducir los
tiempos de espera y garantizar la consecucién de un diagndstico en un plazo no superior a 6
meses. Facilitar el acceso del profesional de la atencién primaria a las pruebas basicas de
analitica y neuroimagen (TAC).

e Facilitar la accesibilidad de los profesionales a las pruebas de biomarcadores identificando
laboratorios de referencia para la determinaciéon de biomarcadores en LCR y divulgar los
criterios de uso adecuado de las pruebas de PET-amiloide.

e Unificar la terminologia en el diagnéstico de la enfermedad (unificacién de la codificacion en
las historias clinicas).

por enfermedad de Alzheimer. Para ello:
e Agilizar vias de derivacion rdpida para confirmacion diagndstica y prescripcion de
tratamiento en los casos de diagndstico claro en los que el médico de Atencidn Primaria ha
realizado ya todas las pruebas (incluida TAC).

2.2.6. Reconocer, definir y afianzar el papel de los profesionales de la neuropsicologia en el proceso
diagndstico, planificacidn terapéutica (terapias no farmacoldgicas) y seguimiento de las personas con
deterioro cognitivo.

2.3. TRATAMIENTO 2.3.1. Divulgar las recomendaciones de las Guias del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social en Incremento de la tasa de
FARMACOLOGICO relacion al tratamiento farmacoldgico dirigido al déficit cognitivo y a los trastornos psiquicos - | pacientes con alzhéimer que
Aumentar la tasa de conductuales. En todo caso la aplicacion de estos tratamientos debe someterse a una permanente | reciben un tratamiento
pacientes con revisién que tenga como principio la existencia de evidencia cientifica. adecuado a su diagndstico vy
enfermedad de | 2.3.2. Divulgar entre los profesionales sociales y sanitarios y los profesionales de las oficinas de farmacia el | estadio de la enfermedad.
Alzheimer que reciben estado de conocimiento actual sobre el manejo no farmacoldgico y el tratamiento farmacologico de los
un tratamiento sintomas conductuales y psicoldgicos del alzhéimer.
adecuado a su | 2.3.3. Actualizar el estado de conocimiento sobre la situacion del tratamiento de los pacientes
diagnostico y estadio de diagnosticados de enfermedad de Alzheimer con el objetivo de confirmar si sigue existiendo un infra-
la enfermedad. tratamiento y analizar sus posibles causas. Para ello:

e Realizar un muestreo sobre las bases de datos de atencidén primaria y servicios de farmacia
dirigido a analizar la prevalencia de casos diagnosticados y casos tratados. Si se confirma la
existencia de infra-tratamiento disefiar un estudio dirigido a conocer sus causas y proponer
soluciones.

2.3.4. Agilizar la prescripcion por parte del especialista en los casos de diagndstico “evidente” de demencia
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2.4. TRATAMIENTO NO | 2.4.1. Facilitar la prescripcidon de terapias no farmacolégicas de estimulacién cognitiva por parte de los | Incremento de la tasa de
FARMACOLOGICO profesionales de la Atencién Primaria y Especializada. Involucrar y formar a los miembros de los | pacientes con alzhéimer que
Homogeneizar y facilitar equipos multidisciplinares de los centros de salud encargados de la comunicaciéon del tratamiento para | reciben terapias no
la prescripcion de que asesoren a los usuarios sobre este tipo de terapias. Para ello: farmacoldgicas.
terapias no e Elaborar y difundir entre todos los profesionales implicados del Sistema de Salud, a través de
farmacoldgicas por parte las Consejerias o Departamentos de Salud de las Comunidades Auténomas, un documento
de los profesionales que sobre terapias no farmacoldgicas avaladas por la evidencia cientifica que defina sus
diagnostican y indicaciones, ajustadas a cada fase de la enfermedad y al entorno del paciente, en el que se
prescriben tratamientos evidencie su utilidad y efectividad concretando contenido, método y estructura de cada
y reducir las terapia para facilitar su conocimiento y potenciar la prescripcién y orientacién hacia estos
desigualdades existentes tratamientos.
en el acceso a las | 2.4.2. Facilitar a los equipos multidisciplinares de los centros de salud formacién, medios y materiales para la
mismas por parte de las administracion de terapias no farmacoldgicas “en domicilio” en aquellos casos que no pueden acudir a
personas con alzhéimer. un centro especifico. Para ello:

e Elaborar y difundir un compendio de instrucciones y materiales para la realizacion de
terapias no farmacoldgicas avaladas por la evidencia cientifica en domicilio. Difundir los
materiales elaborados y disponibles sobre terapias no farmacoldgicas, a través de la web del
CRE Alzheimer de Salamanca.

2.5. INFORMACION, 2.5.1. Suministrar informacion, orientacidon y planificacion de la atencidén y los cuidados, de manera | Incremento del ndmero de
FORMACION Y adecuada, desde el momento del diagndstico y en todas las fases de la enfermedad, a todas las | personas afectadas que recibe
ASESORAMIENTO TRAS personas con alzhéimer y a sus cuidadores familiares. informacion, orientacion y
EL DIAGNOSTICO planificaciéon de la atencién y

Mejorar el apoyo a la
persona con alzhéimer y
al cuidador familiar en el
proceso de
comunicacién del
diagndstico, tratamiento
y coordinacion de la

cuidados.

Vinculado a 2.2.5. cuando esta
informacion, orientacion y
planificacién la realizan las
Unidades especificas
multidisciplinares de Alzheimer.
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social y sanitaria
individualizada,
adecuada a las

necesidades de cada

valoracién y orientacion social de los servicios sociales de base desde el momento del diagndstico, que
recoja la situacion de la persona y de su entorno familiar, condiciones de accesibilidad de la vivienda y
del entorno comunitario, recursos del entorno, orientacién hacia las valoraciones de dependencia,
discapacidad e incapacidad laboral (en su caso), orientacién hacia los servicios disponibles y previsidn

intervencién. 2.5.2. Formar a los profesionales del ambito sanitario en la comunicacion del diagnéstico en el ambito de la | En todos los equipos de los
atencién primaria y especializada y disefiar herramientas para facilitar dicha comunicacion. Para ello: centros de salud al menos un
e Producir materiales, cursos y medios de formacién en la comunicacién del diagndstico y | profesional acredita formacién
facilitarlos a los componentes de los equipos multidisciplinares. especifica para la comunicacion
Vinculado al objetivo 2.7. del diagndstico de la enfermedad.
Vinculado al objetivo 2.7.

2.5.3. Reconocer el papel de las Asociaciones de familiares de personas con alzhéimer como agentes de | Integradas Asociaciones en esta
asesoramiento, apoyo y acompafiamiento. Integrarlas en las redes de asistencia publico-privada y | red en todas las Comunidades
facilitar a todos los pacientes y sus familiares informacidon sobre dichas Asociaciones y el | Auténomas.
reconocimiento de su funcién. Para ello:

e Establecer vias de comunicacidén, coordinacion y complementacion entre los servicios
sociales y sanitarios actuales, las Unidades especificas multidisciplinares de Alzheimer que se
vayan constituyendo, y las Asociaciones de Familiares.

e Impulsar la promocidn del voluntariado y el fomento del asociacionismo con este objeto.

2.5.4. Disefiar herramientas para facilitar la comunicacién y compresién del diagndstico y sus implicaciones | Herramientas elaboradas.
para pacientes y familias.

e Incorporar a estas herramientas un catdlogo general de prestaciones y recursos disponibles
(servicios, prestaciones, y ayudas de los distintos sistemas de proteccion social: servicios
sociales, salud, vivienda, seguridad social, empleo, etc.) y el protocolo general de acceso a
los mismos. Contar para su elaboracién con la colaboracién de los respectivos Ministerios a
los que competan las diversas prestaciones y recursos.

2.6. ATENCION SOCIAL Y | 2.6.1. Desbloquear y agilizar los flujos de informacidn entre los profesionales de la atencidn sanitaria y social. | Avances en la integracién de la
SANITARIA Para ello: historia clinica e historia social y
COORDINADA EN e Priorizar la integracidn de la historia clinica e historia social y sanitaria comun y accesible en | sanitaria en el caso de las
TORNO A CADA el caso de las personas con alzhéimer. personas con alzhéimer en todas
PERSONA las CCAA.

Avanzar en un sistema
coordinado de atencién | 2.6.2. Generalizar la elaboracién de un informe social estructurado, para toda persona con demencia, con la | Las personas con diagndstico de

alzhéimer disponen de informe
social en todas las CCAA, desde
las primeras fases de Ia
enfermedad.
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persona en cada fase de
la enfermedad, de base

comunitaria v que
potencie su
participacion y

autodeterminacion.

de necesidades futuras de nuevos recursos.

2.6.3.

Elaborar para cada persona un plan de cuidados adecuado, por parte del Equipo multidisciplinar
referido en el apartado 2.2.5. Plan que se adapte a cada etapa de la enfermedad y tenga en cuenta los
distintos recursos sociales y sanitarios, asi como las necesidades y situacién de la persona y su
cuidador familiar.

Se ha iniciado la elaboracién de
plan de cuidados para cada
paciente con alzhéimer por parte
del Equipo multidisciplinar.

2.6.4.

Optimizar la coordinacion entre los equipos asistenciales sociales y sanitarios de la atencion primaria,
especializada, centros de dia, centros residenciales y atencién en domicilio mediante el
establecimiento de redes agiles de comunicacién basadas en las tecnologias de la informacion. Para
ello:

e Disponer de redes profesionales de especializados en la atencidn a pacientes con alzhéimer
en Redes de comunicacidn e inter-consulta basadas en vias agiles (historia integrada, correo
electrdnico, etc.).

Vinculado a la linea de actuacidn 1.2.2. en relacién con los centros de salud.

Se ha extendido la disposicién de
profesionales de este tipo de
redes en todas las Comunidades
Autonomas.

2.6.5.

Elaborar protocolos adaptados de derivacion, atencién y coordinacion social y sanitaria. Entre otros:
e Protocolo de derivacion y de continuidad de cuidados al alta desde las plantas de
hospitalizacién y desde los servicios de urgencias.
e Protocolo de derivacién y coordinacién entre los servicios sanitarios y los sociales de
asistencia y apoyo de las personas con alzhéimer y sus familiares.

Protocolos elaborados

2.6.6.

Avanzar en disponer de una oferta de servicios amplia, de calidad, especializada y adaptada a las
necesidades de las personas con alzhéimer en las distintas etapas de la enfermedad (desde el
diagnédstico hasta los cuidados paliativos), de base comunitaria y asegurando la continuidad en la
atencién. Oferta que también tenga en cuenta las necesidades en ambitos rurales, asi como las
situaciones de mayor desproteccion social/familiar. Potenciar formulas de colaboracién publico-
privada para optimizar los recursos disponibles en la dotacién de esta oferta.

Desarrollo de servicios
especializados a las necesidades
de las personas con alzhéimer en
la oferta de servicios sociales de
las Comunidades Auténomas.

2.6.7.

Revisar los requisitos de acceso a los recursos sociales y sanitarios disponibles, para conseguir una
mejor adecuacion de los mismos al perfil de necesidad en cada etapa de la enfermedad y a los
sintomas que presente el paciente, teniendo en consideracion su estado cognitivo y conductual en la
asignacion de estos recursos.

Requitos de acceso revisados vy
adaptados.

2.6.8.

Potenciar soportes y apoyos a nivel de domicilio, facilitando los recursos minimos a los que deben
poder acceder las familias y pacientes afectados.

Implicar a las Asociaciones de familiares de alzhéimer en la formacion de cuidadores y difusion de
herramientas de estimulacién cognitiva y de mantenimiento de la funcionalidad que pueden ser
utilizadas en el domicilio, aprovechando su experiencia en este campo.

Incremento de soportes y apoyos
en el domicilio.
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2.6.9. Identificar las especificidades de la atencidn a las personas con alzhéimer y sus cuidadores familiares
en el desarrollo de los cuidados paliativos en los domicilios y centros residenciales, en aplicacién de la
Estrategia de Cuidados Paliativos.

Programas disefiados y puestos
en marcha en todas las
Comunidades Auténomas.

2.6.10.Desarrollar servicios de atencion psicogeriatrica especializada para los casos de personas con
trastornos de conducta no controlables en domicilio.

Programas disefiados y puestos
en marcha en todas las
Comunidades Auténomas.

2.6.11.Impulsar programas de actividad y estimulacion cognitiva de acuerdo con las caracteristicas
neuropsicologicas presentes en las diferentes etapas de la enfermedad y con respeto a las
caracteristicas y voluntades individuales de la persona. Desarrollando, entre otras, las siguientes
actuaciones:
e Delimitar y especificar el perfil profesional para realizar la programacién y ejecucién de los

programas de estimulacién y actividad cognitiva.

e  Priorizar programas de intervencion cognitiva desde fases iniciales.
e  Fomentar la creacién de recursos asistenciales destinados a poblacidn presenil.

Incremento de programas de
actividad y estimulacion
cognitiva.

2.6.12.Desarrollar actuaciones de informacion, formacién y protocolos de actuacidn, dirigidas a la reduccion
de sujeciones fisicas o farmacoldgicas en el ambito institucional, asi como actuaciones de informacion,
formacion y pautas de actuacion para su reduccién en el ambito domiciliario.

Reduccion del uso de sujeciones
en el ambito institucional y en los
domicilios.

2.6.13.Recopilar y compartir las buenas practicas y herramientas que se estan generando por los distintos
agentes que intervienen en la provisidon de servicios a personas con alzhéimer (empresas y entidades
sociales) en el modelo de apoyos y metodologias de trabajo.

Buenas practicas y herramientas
recopiladas y compartidas.

2.7. FORMACION DE LOS
PROFESIONALES
Mejorar la formacion

especializada de los
profesionales del ambito
social y sanitario en el
abordaje del alzhéimer.

2.7.1. Procurar en los equipos de los centros de salud la formaciéon continuada de los profesionales del

ambito social y sanitario en todo lo relacionado con el alzhéimer, su diagndstico y manejo terapéutico.

e Disefiar y elaborar un sistema de formacién continuada coordinado desde el Centro de Referencia
Estatal de Atencidén a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias (CREA) y el
Grupo Estatal de Demencias, facilmente accesible on-line dirigido a los profesionales del ambito
social y sanitario (médicos, personal de enfermeria, psicologia, trabajo social, servicios de
atencién en domicilio, etc.) sujeto a un sistema agil de acreditacidn oficial y especifica en el
campo del alzhéimer.

e Organizar un Curso Nacional de Alzheimer anual, coordinado desde el Centro de Referencia
Estatal de Atencién a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias (CREA) y Grupo
Estatal de Demencias en colaboracidn con las Sociedades Cientificas, Colegios de Profesionales,

En todos los equipos de los
centros de salud vy servicios
sociales de base al menos un
profesional acredita formacion
especifica sobre la enfermedad
de Alzheimer.
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Universidades y otros centros educativos.
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EJE 3: DERECHOS, ETICA Y DIGNIDAD DE LA PERSONA

Mejorar la consideracion de la sociedad hacia el papel de los familiares cuidadores de
las personas con alzhéimer, prevenir situaciones de sobrecarga y estrés, y avanzar en
servicios, apoyos y prestaciones que eviten su claudicacion y posibiliten el
mantenimiento del paciente en su entorno natural durante el mayor tiempo posible.
Procurar condiciones para un mejor conocimiento, acceso y ejercicio de sus derechos,
tanto por su parte como por parte de las personas a las que cuidan, fomentar la
incorporacion de la ética en la intervencion y la eliminacion de situaciones de maltrato
o abandono.

ANALISIS DE LA SITUACION
APQOYO A LOS CUIDADORES FAMILIARES:

e El conocimiento generado sobre el alzhéimer ha puesto de manifiesto que esta
enfermedad conduce progresivamente a la pérdida de autonomia, al deterioro fisico y
funcional, e incrementa el riesgo de accidentalidad y vulnerabilidad de la persona
enferma. La familia tiene que afrontar el impacto afectivo de la nueva situacion,
convivir con la personas enferma y con la propia enfermedad, y prestarle el cuidado y
la ayuda necesaria para realizar determinadas actividades que antes afrontaba de
manera independiente, de forma también progresiva hasta las etapas finales de la
enfermedad en las que la capacidad funcional y de decisién de la persona enferma se
ven gravemente limitadas, momento en el que el cuidador familiar (principal) se va a
ver obligado a modificar por completo la dindmica de su vida.

e Tal como pone de relieve la OMS “la demencia es devastadora no sélo para quienes la
padecen sino también para sus cuidadores y familiares”. En efecto, el alzhéimer
también constituye una patologia del nucleo familiar. La familia sigue teniendo un
papel esencial en la provision de servicio y atencién a la persona enferma. La familia y,
en particular, quien ejerce las funciones de cuidador principal, sufre muy a menudo
sobrecarga y desestructuracién en distintos dmbitos de su vida personal, social y
laboral. Ademas del impacto en su calidad de vida, el costo de la atencién sanitaria y
social y la reduccion o la pérdida de ingresos tienen un fuerte impacto econémico en
las personas con alzhéimer y sus familiares.

Implica la necesidad de poner en marcha todo tipo de planes y programas,
perfectamente ubicados en cada nivel de responsabilidad, para que toda la sociedad,
con sus instituciones a la cabeza, asuma la importancia de responder a este reto y se
pongan en marcha las medidas oportunas para hacer frente a las necesidades de estas
personas en parametros de mejor respuesta asistencial, calidad de vida, dignidad y
respeto a sus derechos, desde la sensibilizacion e implicacién de la sociedad civil hasta
el incremento presupuestario, pasando por la mejor respuesta social y sanitaria para la
persona enferma y sus cuidadores familiares.

e Laelaboracion y puesta en practica de medios para proporcionar a nivel multi-sectorial
atencidn, apoyo y servicios a los cuidadores contribuira a atender sus necesidades y a
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evitar que se deteriore su salud fisica y mental y su bienestar social. En efecto, el
alzhéimer afecta tanto al paciente como al cuidador familiar; el cuidador familiar es
también recipiente de las consecuencias de la enfermedad vy, por lo tanto, debe ser
objeto de atencién preferente en las politicas de proteccién que de manera especifica
han de dictarse para afrontar este problema social y sanitario.

El cuidado de las personas con alzhéimer abarca todas las areas de la vida: salud,
afectiva, social, ocupacional y espiritual. Su bienestar depende en gran medida de la
calidad de atencién que preste el cuidador familiar, por ello, éste debe ser incluido en
el proceso de tratamiento del paciente y ello, ademds, como derecho propio de recibir
atencién y cuidado a sus propias dolencias y preocupaciones.

Cuidar a una persona con alzhéimer puede afectar a la salud fisica y mental del
cuidador, asi como a su bienestar y sus relaciones sociales. Los sistemas de salud
deben tener en cuenta tanto la necesidad fundamental de las personas con alzhéimer
de recibir ayuda de otros, como las importantes repercusiones que esto conlleva para
sus cuidadores familiares, entre otros, desde el punto de vista econdmico. Los
cuidadores deben tener acceso a sistemas de apoyo y servicios adaptados a sus
necesidades que les permitan afrontar y gestionar con eficacia las demandas fisicas,
mentales y sociales de su funcién de cuidadores.

Todos los miembros de la unidad familiar participan de la enfermedad en sus
diferentes fases de evolucién. Y, precisamente esa participacion de la enfermedad
genera en ellos (fundamentalmente en el cuidador principal) predisposiciones a
padecer otro tipo de trastornos que, fuera del contexto, en principio no tienen
vinculacion con el alzhéimer, pero que pueden y deben ser considerados como los
“efectos colaterales” del rol del cuidador principal. Dichos trastornos implican
alteraciones fisicas, psicoldgicas y sociales.

También presentan dificultades econdémicas, asi como de conciliacion personal,
familiar y laboral. En efecto, atender a un familiar afectado por la enfermedad de
Alzheimer representa una ocupacion de 24 horas al dia todos los dias del afio, lo que
hace complicado conciliar la vida profesional con la vida familiar. Los ajustes en el
ambito laboral conllevan, por norma general, dos efectos perversos que no suelen ser
considerados en el momento de la toma de decision, sino que se posponen para mas
adelante. Uno de ellos es la reduccidén de la capacidad econdémica de la familia; el otro,
la dificultad del reingreso en el mercado laboral cuando el cuidado ya no es necesario.
Ambos condicionantes contribuyen de manera notoria al empobrecimiento de muchas
familias y, por lo tanto, en la merma de la calidad de los cuidados ofrecidos que, como
no puede ser de otra manera, redundan negativamente en el bienestar de la persona
enferma.

Vinculado a esta dificultad, no hay que perder de vista que un alto porcentaje de
pensiones en nuestro pais estan por debajo del umbral de la pobreza. Asimismo, el
copago para acceder a muchos servicios sociales dificulta a muchas personas y familias
beneficiarse de estos soportes.
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El perfil del cuidador en Espafia se corresponde con el de una mujer, cuidadora de una
persona afectada por la enfermedad de Alzheimer en sus diferentes fases de
evolucién. Residente en zona urbana, combina su condicidon de cuidador familiar con la
atencion a su familia, conviviendo con cényuge e hijos/as. A pesar de que cada vez es
mayor el nimero de hombres que asumen esta condicidon de cuidador familiar (mas
del 24%), lo cierto es que el cuidado tiene género femenino. Es necesario, por tanto,
atender a esta realidad para orientar medidas que fomenten la corresponsabilidad
entre mujeres y hombres en estas tareas de cuidado. Es previsible, asimismo, que sean
muchas mas mujeres que hombres quienes soliciten medidas de conciliacion para el
cuidado de sus familiares con alzhéimer. Las dificultades se agravan, ademas, para los
familiares cuidadores que tienen hijos/as en edades en las que necesitan el apoyo de
sus padres.

Las dificultades a que se enfrentan las personas cuidadoras se agravan para quienes
habitan en areas rurales por la reduccidn de centros o servicios especializados, lejania
y dificultad de acceso a las ciudades (que son las que concentran esos servicios
especializados).

Los familiares cuidadores manifiestan con frecuencia sentir dificultades para
desempenfar su tarea. Estas dificultades tienen que ver en ocasiones con:

o La ausencia de ayudas técnicas para el manejo del dependiente, gruas, camas
articuladas, etc. pero la mayor queja proviene de la percepcién del deterioro
de su propia salud.

o El insuficiente apoyo psicosocial institucional a lo largo de la evolucién de la
enfermedad, que requiere una permanente adaptacion a cada nueva
situacion.

o La estigmatizacion que se percibe en la sociedad, lo que dificulta la convivencia
en la comunidad.

La busqueda de apoyos o ayudas econdmicas se centra en los recursos de cardcter
publico disponibles, normalmente entroncados en la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacién de dependencia o en otros
servicios que las distintas Administraciones puedan articular. Sin embargo, por norma
general, las otras ayudas que necesitan —apoyo psicoldgico, formacion, informacion-
suelen ser buscadas en las Asociaciones de Familiares, lo cual confiere a estas
estructuras un importante valor en el abordaje del alzhéimer, de sus consecuencias v,
sobre todo, del impacto que genera en la familia que convive con esta enfermedad. De
esta forma, las Asociaciones de Familiares de Personas con alzhéimer son el recurso
mejor valorado por los familiares cuidadores para buscar apoyo e informacidn tanto en
lo que se refiere a la propia enfermedad como a su papel como cuidador/a de una
persona dependiente.
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Por otra parte, hay que resaltar la limitacién de ayudas publico/privadas para estas
asociaciones, lo que limita su atencién a una parte de la poblacién afectada de su
correspondiente ambito de actuacion.

El entorno donde vive una persona es un recurso fundamental, no sélo en lo que se
refiere a la parte fisica, sino al vinculo emocional que se desarrolla con el propio
espacio donde se habita, como con el vecindario, el barrio o la conexién con el mundo
en general. También se debe considerar si se trata de un entorno urbano o rural.
Siendo éste un planteamiento valido a nivel general, adquiere especial relevancia a la
hora de hablar del alzhéimer.

En este contexto también se hace necesario reformular el actual sistema de relaciones
laborales que impide la conciliacién de la vida personal y profesional, asi como
disponer de una adecuada provisién de apoyos en el ambito familiar.

PROTECCION LEGAL Y ETICA:

La enfermedad de Alzheimer es causa de discapacidad y dependencia en las personas
qgue la padecen y, desde esta perspectiva, su atencion se inscribe también en el
modelo de Estado Social de Derecho consagrado por la Constitucidn Espafiola, (articulo
1.1) y entronca con la especial proteccion que los poderes publicos deben dar como
respuesta especifica para cumplir, asi, con la exigencia constitucional, al tratarse de la
proteccion de situaciones de necesidad (articulo 41) y, en particular, de la tutela
especifica de personas mayores (articulo 50), de personas con discapacidad (articulo
49) o menores (articulo 39).

La Constitucién espafiola establece en su articulo 49 el precepto especifico de
proteccién para las personas con discapacidad: “Los Poderes publicos realizardn una
politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos
fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestardn la atencion especializada que
requieran y los amparardn especialmente para el disfrute de los derechos que este
Titulo otorga a todos los ciudadanos”.

La Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social
(Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre) tiene por objeto: “a) Garantizar
el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el ejercicio real y
efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocién
de la autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la
inclusién en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacién de toda forma
de discriminacién, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion Espainola
y a la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y
los tratados y acuerdos internacionales ratificados por Espana”.
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La Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacién
de Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre) determina el derecho de las
personas que necesitan apoyos para desarrollar las actividades de la vida diaria a
recibir la atencién necesaria por los Poderes publicos, como un nuevo derecho
subjetivo de ciudadania. Define Autonomia (articulo 2.1. de la Ley) como “la capacidad
de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de
como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias, asi como de desarrollar
las actividades basicas de la vida diaria”.

Las personas con alzhéimer tienen los mismos derechos que todas las demds personas.
Pero en ocasiones el respeto a los derechos de estas personas puede mejorarse: tanto
en el domicilio, como en la comunidad, como en los centros de atencion.

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud, el maltrato de las personas mayores es un
acto Unico o repetido que causa dafo o sufrimiento a una persona de edad, o la falta
de medidas apropiadas para evitarlo, que se produce en una relaciéon basada en la
confianza. Este tipo de violencia constituye una violacién de los derechos humanos e
incluye el maltrato fisico, sexual, psicolégico o emocional; la violencia por razones
econdmicas o materiales; el abandono; la negligencia; y el menoscabo grave de
dignidad y la falta de respeto. Puede producirse tanto en el ambito institucional, como
en el familiar. La respuesta debe ser proporcional a la gravedad que representa una
eventual vulneracién de derechos ejercida sobre personas débiles, indefensas y sin
capacidad de respuesta.

Es necesario asegurar y reforzar la proteccion juridica de las personas con alzhéimer en
distintos dmbitos:

e Sjtuaciones de maltrato en sus distintas formas (negligencia, maltrato fisico,
verbal, psicoldgico, abandono, infantilizacidn, abuso financiero o econdémico,
abuso sexual o vulneracion de cualquier otro de sus derechos).

e Institucionalizacién involuntaria.

e Proteccion patrimonial.

e Capacidad modificada judicialmente.

e Guarda de hecho.

Las personas con alzhéimer no siempre participan en los procesos de decisién, y sus
deseos y preferencias en lo que respecta a los cuidados que reciben no se tienen en
cuenta. Todavia se produce una escasa utilizacién (por parte de las propias personas
enfermas, asi como de sus familias) de figuras juridicas como las voluntades
anticipadas, testamento vital, autotutela y poderes preventivos, renta vitalicia,
contrato de alimentos y derecho de habitacidn, entre otras.
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e Asimismo es necesario reconocer y garantizar los derechos de los familiares cuidadores
gue, en muchas ocasiones, coinciden con los de las personas a las que cuidan:

o Teniendo en cuenta y respetando sus tiempos para conciliar el cuidado con
otros cuidados y tareas de su vida familiar y laboral.

o Asumiendo que no en todos los casos es posible que las familias realicen tareas
de cuidado con dignidad. Es necesario abrir el debate sobre el derecho “a no
cuidar”, como medida urgente de prevencién de malos tratos en el ambito
doméstico. No debe olvidarse que las familias tienen pasado y no todas las
experiencias son buenas.

o Reconociendo el derecho a recibir apoyos profesionales de todo tipo que
hagan posible la realizacidn de los cuidados en condiciones de dignidad y buen
trato.

o Promoviendo la participacion de las familias en los planes de atencion y vida
que se realicen para organizar el plan de cuidados de la persona con
alzhéimer.

o Asegurando que los familiares cuidadores se puedan beneficiar de acciones de
acompanamiento profesional en el domicilio que les ayuden a mejorar vy
afrontar los problemas de conducta que en ocasiones genera esta enfermedad
y aquellos que requieren habilidades especificas (movilidad, higiene, etc.).

e La merma de autonomia personal, unida al desconocimiento del afectado acerca de las
circunstancias que rodean la enfermedad, hace necesaria la intervencion de
profesionales cualificados del area social y sanitaria que intervengan en la actividad
asistencial, que actien manteniendo informado al paciente con el fin de que
comprenda su situacién y las opciones de que dispone dentro del marco de la
limitacién que genera su condicién de salud.

e Conociendo su condicion clinica y respetando las decisiones que vaya adoptando, toda
intervencién debe guiarse sobre los principios de:

o Autonomia. Prioridad de la opinidn de la persona enferma siempre que su
condicidn cognitiva lo permita.

o Beneficencia. Siempre a favor del bienestar de la persona enferma.

o No maleficencia. Ninguna accién debe provocar dafio.

o Justicia. Trato igualitario, sin discriminacién.

e Ademas, la gran dependencia que provoca el alzhéimer conlleva que no exista persona
enferma sin cuidador/a, lo que implica la existencia de conflicto de intereses cuando,
en la toma de decisiones, hay que valorar que lo que beneficia a una de las partes de
dicho binomio, puede perjudicar a la otra, aun en el caso de que el cuidado haya sido
asumido por razones basadas en el carifio o en el deber moral de atender a familiares
con la enfermedad. Se requiere de una serie de principios fundamentales en los que
basarse para tomar decisiones responsables, valorando tanto los riesgos como los
beneficios para todos y, en caso de conflicto, cual de esos principios prevalecerd sobre
los demas.
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OBJETIVOS, LINEAS DE ACTUACION Y METAS (HORIZONTE 2023)
EJE 3: DERECHOS, ETICA Y DIGNIDAD DE LA PERSONA.

OBJETIVOS LINEAS DE ACTUACION METAS (HORIZONTE 2023)

3.1. Mejorar el conocimientoy | 3.1.1. Incorporar entre las campaias anuales de sensibilizacidon previstas en el Eje 1 una campafia | Campana realizada segin lo
sensibilizacién de la especifica sobre “El binomio persona con alzhéimer-persona cuidadora”. Campafia que | previsto en el Eje 1 (linea de
sociedad hacia el papel de contribuyan a visibilizar el valor social del cuidado y los derechos de las personas tanto en su | actuacién 1.1.1.).
los cuidadores y papel de cuidadoras como las que reciben cuidados, con mensajes como: eliminacién de
cuidadoras en su estereotipos e imagen social mas ajustada a la realidad del cuidado familiar, disminucion del
condicién como personas. umbral de tolerancia en comportamientos exhibidos hacia personas con alzhéimer, no

discriminacion, visualizacidn de situaciones sutiles y/o evidentes de malos tratos, conocimiento
y ejecucién de derechos.
Vinculado a linea de actuacion 1.1.1.

3.2. Desarrollar  actuaciones | 3.2.1. Desarrollar acciones dirigidas a prevenir situaciones de sobrecarga, agotamiento y estrés entre | Llevar a cabo este tipo de
para prevenir la los familiares cuidadores. Entre otras: acciones en las Comunidades
manifestacion o . L, -, s . . Auténomas.

. - Programas de orientacion, formacién y capacitacién de los familiares cuidadores sobre la
agravamiento de h . . . . ; .
. . mejor forma de ayudar en las actividades basicas de la vida diaria al paciente, consejos
situaciones de sobrecarga, . . L
asotamiento v estrés en para mantener la seguridad en la casa, estrategias para la disminucién de la sobrecarga,
g o . y criterios de afrontamientos ante los comportamientos problematicos y para convivir con la
familiares cuidadores. . - . .
carencia de reconocimiento que se pueda llegar a sentir en la funcién que se desarrolla.
- Impulsar redes de cuidadores/as (escuelas de cuidadores/as o iniciativas similares) que
contribuyan con su experiencia y conocimiento a otras familias afectadas.
Vinculada a objetivo 2.5.(Informacidn, formacion y asesoramiento tras el diagndstico).
3.2.2. Desarrollar programas de prevencion y seguimiento periddico del estrés en familiares | Llevar a cabo este tipo de

cuidadores, personalizados y adaptados a las caracteristicas y evolucion de la enfermedad y los
cuidados que requiere en cada momento. Programas que consideren tanto aspectos objetivos
de impacto en la salud, como de otros aspectos (sobrecarga fisica, estado emocional,
mantenimiento del empleo, mantenimiento de espacios de ocio y relaciones sociales, etc.).
Entre otras:

- Formacion de los profesionales de Atencién Primaria para la deteccidn de situaciones de
sobrecarga y estrés de familiares cuidadores.

acciones en las Comunidades

Auténomas.
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- Realizar el seguimiento del plan de cuidados del cuidador/a principal, por los Servicios
de Atencion a la Persona Cuidadora Familiar de Atencion Primaria, como medida de
prevencion de riesgos por sobrecarga del cuidado.

- Programar acciones de cribado para detectar situaciones de sobrecarga en la persona
cuidadora, como paso fundamental para poder intervenir de forma eficaz en el
mantenimiento de su salud.

- Actuaciones del equipo de atencion primaria (personal médico, enfermeria, trabajado
social) dirigidas hacia el binomio persona enferma-cuidador/a para orientar el cuidado
en las distintas fases de la enfermedad y evitar situaciones de sobrecarga en la familia
que impidan dar unos cuidados adecuados.

- Mentalizacién, autocuidado y auto-vigilancia por parte de la propia persona cuidadora
sobre sintomas de sobrecarga, agotamiento y estrés.

Vinculada a objetivo 2.5.(Informacién, formacidn y asesoramiento tras el diagndstico).

3.3. Procurar condiciones para
un mejor conocimiento,
acceso y ejercicio de sus
derechos por parte de las
personas con alzhéimer y
sus familiares cuidadores.

3.3.1.

Desarrollar actuaciones para acercar a las personas con alzhéimer, asi como a sus familiares
cuidadores el conocimiento de sus derechos, asi como las vias, canales y figuras juridicas para su
proteccién y defensa y acceso a servicios y prestaciones, asi como implementar sistemas de
apoyo en la toma de decisiones de las personas con alzhéimer, contando para ello con la
colaboracion del Ministerio de Justicia. Entre otras actuaciones:

- Fomentar el conocimiento y acceso a la planificacién anticipada de las voluntades
relativas a la atencidn (voluntades anticipadas o testamento vital), a fin de que todas las
personas con alzhéimer puedan dejar constancia de sus deseos para el final de su vida.

- Fomentar el conocimiento y utilizacion de la figura de la autotutela de las personas con
alzhéimer, pudiendo incluir también en la correspondiente escritura disposiciones
referentes tanto al cuidado de su persona como a la administracion de sus bienes.

- Priorizar formulas de modificacién parcial de la capacidad y de apoyo al ejercicio de la
capacidad por parte de la persona con alzhéimer, durante el mayor tiempo posible, en la
medida en que la evolucidn de las limitaciones propias de la enfermedad les permitan
cierta autonomia personal, y siempre que las mismas sean en cada momento las mas
adecuadas para salvaguardar sus derechos e intereses personales y patrimoniales.

Desarrollada actuaciones
para mejorar el conocimiento
y ejercicio de sus derechos
por las personas con
alzhéimer y sus familiares.
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3.3.2. Conseguir que se apruebe la tarjeta sanitaria de las personas con alzhéimer en todas las CCAA | Desarrollo de esta iniciativa en
(para acceder directamente a servicios médicos, urgencias...) las Comunidades Autonomas.

3.3.3. Elaborar la carta de derechos de los familiares cuidadores de las personas con alzhéimer Carta elaborada.

3.3.4. Incluir de manera especifica a las mujeres cuidadoras familiares en las politicas de igualdad, Las  mujeres cuidadoras
habitualmente dirigidas de manera general a la mujer, sin tener en consideracién situaciones familiares de personas con
como las que el cuidado de una persona con alzhéimer genera. alzhéimer estan incluidas en

las politicas de igualdad en las
Comunidades Auténomas.
3.4. Fomentar la incorporacién | 3.4.1. Desarrollar acciones formativas para impulsar la incorporacion de la ética en la intervencion de Estudiar 'y analizar el
de la ética en |Ia los profesionales de atencidn directa de los centros, servicios y programas sociales y sanitarios desarrollo de estas acciones
intervencion de los que se desarrollan. en las Comunidades
profesionales _en los Vinculado al objetivo 2.7. Autonomas.
recursos sociales y
sanitarios y evitar | 3.4.2. Propiciar la creacién de Comités de Etica asistencial en el ambito social y sanitario en relacién Analizar la posibilidad de
situaciones de maltrato o con la intervencién con personas con alzhéimer. creacion de estos comités en
abandono de personas las Comunidades Autonomas.
con alzhéimer ) e o o ) ) ) . )

3.4.3. Elaborar materiales didacticos dirigidos a los distintos agentes de interés relacionados con Disponer de estos materiales
prevencion, denuncia o intervencion ante situaciones de maltrato (en todas sus formas: didacticos.
negligencia, fisico, verbal, psicolégico, econdémico, abandono, infantilizacion, abuso sexual, etc.)
que se pudieran producir hacia personas con alzhéimer (tanto en el ambito institucional como
en el entorno familiar).

3.4.4. Desarrollar medidas preventivas de la iatrogenia, buenas practicas clinicas o asistenciales y Reducir las situaciones de
malos tratos por accién u omisidn, tanto en el ambito institucional como en el familiar. maltrato.

3.5. Avanzar en mejores | 3.5.1. Incluir a la familia y familiares cuidadores en el apoyo social y sanitario adaptado a las distintas Desarrollar este tipo de
servicios, apoyos v etapas de la enfermedad de su familiar con alzhéimer, poniendo en marcha apoyos diversos, acciones en las Comunidades

prestaciones (de los
distintos  Sistemas y
ambitos: social, sanitario,

flexibles y especializados que integren: informacidn, formacidn, asesoramiento, programas de
apoyo, ayudas domiciliarias, apoyos técnicos y psicoldgicos, unidades de respiro, etc.

Vinculada a la linea de actuacién 2.6.7.

Auténomas-
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laboral, juridico, fiscal,
vivienda, etc.) para los
familiares y cuidadores/as
de las personas con
alzhéimer, dirigidos a
procurar el
mantenimiento de la
persona en su entorno
natural.

3.5.2.

Establecer un modelo socio-laboral y juridico especifico de proteccién para los familiares
cuidadores que, ademds de contribuir a la corresponsabilidad entre mujeres y hombres en el
cuidado, incorpore medidas como tiempo para los cuidados en el entorno domiciliario,
proteccién del derecho al trabajo, medidas fiscales especificas, bonificacion de costes sociales,
promocién de sistemas similares a las bajas por maternidad, establecimiento de programas de
conciliacién en materia laboral, licencias, excedencias, reducciones de jornada, adaptacién de
puestos de trabajo, etc.

Entre otras medidas valorar el desarrollo de una prestacion econdmica de la seguridad social,
como medida de conciliacién, de igual manera que se articula esta medida para otras
enfermedades. Otros ejemplos de acciones que se podria valorar desarrollar:

e Establecer un marco compensador de bonificacién a las empresas en la cotizacién a la
Seguridad Social cuando se vaya a producir la contratacion de una persona cuidadora “en
activo” para compensar su posible absentismo laboral.

e Establecer programas de reciclaje laboral posterior al tiempo de cuidado que garantice al
trabajador/ay a la empresa la correcta reincorporacién al mundo laboral.

e Cuando una persona cuidadora termina las fases del cuidado familiar y no tiene una
profesion en activo, el Estado le garantizard un periodo de prestaciéon para que inicie la
busqueda de trabajo de la misma manera que un profesional.

* Bonificacion a la empresa el primer contrato de trabajo de un ex cuidador/a de una
persona con alzhéimer.

La valoracién de estas medidas se realizara por parte del Ministerio de Trabajo, Migraciones y
Seguridad Social al que competen las mismas:

1)

En el marco de las posibilidades que aporta la normativa vigente, considerando, entre otras
disposiciones, el Real Decreto Legislativo 2/2015, de 23 de octubre, por el que se aprueba
el texto refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajadores, el Real Decreto Legislativo
8/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General de la
Seguridad Social, el Real Decreto 694/2017, de 3 de julio, por el que se desarrolla la Ley
30/2015, de 9 de septiembre, por la que se regula el Sistema de Formacidn Profesional para
el Empleo en el ambito laboral y el Real Decreto 1224/2009, de 17 de julio, de
reconocimiento de las competencias profesionales adquiridas por experiencia laboral.

Estudiar y analizar el
establecimiento y desarrollo
de las medidas.
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2) En el caso de medidas que supongan cualquier modificacion o revisién de los parametros
que afectan al Sistema de la Seguridad Social, se realizara el previo estudio y analisis de la
Comision del Pacto de Toledo en el Congreso de los Diputados, negociacidn con los agentes
sociales en la Mesa para el Didlogo Social y aprobacidn, en su caso, mediante ley, en el
marco de la viabilidad y sostenibilidad de dicho sistema.

3) Para la valoracién vy, en su caso, implantacion de estas medidas, se deberd contar con la
participacion de los Interlocutores Sociales, a través de los cauces legalmente establecidos
de didlogo social con los representantes sindicales y empresariales mas representativos.

3.5.3. Desarrollar actuaciones de sensibilizacidn, concienciacion e informacidn sobre soluciones, Desarrollar este tipo de
ayudas y medidas de conciliacion (personal, familiar y laboral) que se pueden implementar para acciones en las Comunidades
sus trabajadores/as que sean cuidadores/as principales de una persona con alzhéimer. Auténomas.

3.5.4. Articular medidas encaminadas a prevenir las situaciones de pobreza asociada, aislamiento Desarrollar este tipo de
social, soledad y exclusién provocadas por el cuidado de una persona con alzhéimer acciones en las Comunidades
(considerando el sobrecoste de la enfermedad para las personas afectadas, asi como variables Autonomas.
de sexo y edad), se estudiaran y analizaran los posibles incentivos econémicos que palien el
abandono del trabajo por cuidados, los costes derivados de las adaptaciones del entorno
domiciliario, la adquisicion de aparatos y ayudas técnicas, el copago farmacéutico, etc.

3.5.5. Establecer mecanismos de apoyo para favorecer la reactivacion (social, personal vy Desarrollar este tipo de
reincorporacion laboral) de familiares cuidadores. acciones en las Comunidades

Auténomas.

3.5.6. Promover en colaboracidn con el Ministerio de Justicia, que los familiares cuidadores dispongan Desarrollar este tipo de
de un servicio de mediaciéon que facilite la organizacién compartida de las tareas de cuidado acciones en las Comunidades
dentro y fuera del ambito familiar, procurando avanzar en un mayor equilibrio de género. Autonomas.

3.5.7. Analizar férmulas para un tratamiento fiscal especifico de las personas con alzhéimer. Entre Desarrollar iniciativas en este

otras:

e Tratamiento fiscal de las aportaciones a seguros de dependencia individuales

contratados a favor de personas con alzhéimer.

e  Exencidn de las prestaciones derivadas de los seguros individuales de dependencia para
personas con alzhéimer.

ambito.
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Exclusiéon de los seguros de dependencia contratados a favor de personas con alzhéimer
del computo de la capacidad econdmica a efectos del copago en servicios sociales.
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EJE 4: INVESTIGACION, INNOVACION Y CONOCIMIENTO

Mejorar la investigacion biomédica, social y sanitaria sobre el alzhéimer desde un
enfoque de investigacion traslacional y a partir del establecimiento de un marco de
investigacion regulado por criterios de calidad y racionalidad, introduciendo
escenarios de financiacion (publicos y privados) adecuados, optimizando los recursos
disponibles y la colaboracion e investigacion en red.

Generar dispositivos de informacion y conocimiento relativos al dimensionamiento y
situacion de las personas afectadas por la enfermedad.

ANALISIS DE LA SITUACION
LA INVESTIGACION EN ESPANA:

e A pesar de las mejoras en los ultimos 10 afos, la investigacion sobre la enfermedad de
Alzheimer en Espafia se encuentra disgregada y poco coordinada, lo que refleja la poca
inversion de Espafa en investigaciéon en general y, en especial, en alzhéimer. Esta
tematica recibe una proporcién de recursos muy por debajo de lo que debiera en
atencién a la carga que comporta a la sociedad. Las actividades de investigacién y
desarrollo relacionadas con el alzhéimer en comparacién con otras areas son
particularmente complejas debido a que muchos de los sujetos potencialmente
candidatos no estan identificados, las tasas de éxito son menores, la fase de desarrollo
es mas larga y las tasas de participacién en los ensayos mas bajas.

e Los hallazgos resultantes de la investigacion son desconocidos por los pacientes y sus
familias y asociaciones, y existe poco conocimiento sobre cémo contribuir y colaborar
en estudios de investigacion clinicos o programas de donacidn de tejidos.

e Estudios en otros paises muestran que el coste total derivado del alzhéimer es mucho
mayor (entre 2 y 4 veces) al del cancer y las enfermedades cardiovasculares. De hecho,
la financiacion dirigida a la investigacion del alzhéimer en otros paises es mucho mayor
a la que se destina en Espaia. Seria necesario potenciar en nuestro pais, por tanto,
una inversién estratégica en el alzhéimer.

e Son prioritarias las investigaciones sobre prevencidon, reduccion de riesgos,
diagnéstico, tratamiento y atencién, que abarcan disciplinas como la biomedicina, las
ciencias sociales, la salud publica y las investigaciones sobre la aplicacion de
tecnologias sanitarias.

e Aunque existen diversos estudios de cohortes en sujetos con demencia tipo alzhéimer
o en riesgo de demencia en Espafia, la mayoria de estos estudios estdan muy
focalizados en algunas areas o centros con escasa colaboracidn y sinergias entre los
mismos.
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e Es necesario asimismo promover mas iniciativas de colaboracién internacional en
investigaciones: con cardcter general y, en particular, en el ambito del alzhéimer.

INVESTIGACION BIOMEDICA:

e Aunque no existen datos comparativos precisos, la investigacion clinica realizada en
Espafia sobre la enfermedad de Alzheimer y enfermedades relacionadas ha sido
escasa, fundamentalmente debido a la ausencia de unidades de alzhéimer en la
mayoria de hospitales y a su dedicacion fundamentalmente asistencial. La
investigacion social y sanitaria o de salud publica es mucho mas escasa.

e El Centro de Investigaciéon Biomédica en Red Enfermedades Neurodegenerativas
(CIBERNED) integra en su programa dedicado a la enfermedad de Alzheimer (programa
1) 20 grupos de investigacion. Su constitucion ha fomentado notablemente el avance
de la investigacion en alzhéimer en Espafia, aunque existen pocos grupos dedicados a
investigacidon clinica comparado con los grupos de investigacion basica. Es necesario
seguir potenciando la interaccidn traslacional entre investigadores basicos, clinicos, y
de la salud publica y sociales.

e Numerosos centros publicos y privados participan activamente en la realizaciéon de
ensayos clinicos promovidos por la industria farmacéutica o los propios investigadores
sobre nuevos farmacos y estudios observacionales. La mayoria de usuarios y muchos
profesionales desconocen la existencia de tales estudios y cémo acceder a los mismos.

e Espafia ha forjado una buena red de bancos de cerebros y tejidos neurolégicos. Sin
embargo, el 86% de los cuidadores/as de personas con alzhéimer desconoce la
posibilidad de donacion de cerebro o la existencia de estos bancos en su area. Por otra
parte, los bancos estan infradotados de personal experto, lo cual limita la investigacién
en el tejido disponible; ademas no han integrado nuevas tecnologias disponibles, y en
los ultimos afios se han centrado en captar pacientes con estadios avanzados de la
enfermedad, muchos de ellos sin estudios previos de caracterizacidn clinica y bioldgica
detallada con los marcadores disponibles.

e Existen pocos proyectos de investigacidon sobre programas de prevencion primaria y
secundaria de alzhéimer y las iniciativas actuales no estan coordinadas con el sistema
sanitario, lo que impide capturar el continuo de la enfermedad de Alzheimer. La
mayoria de los estudios de prevencién secundaria son realizados por iniciativas con
financiacién no competitiva.

e Las estrategias de prevencién primaria de la enfermedad de Alzheimer actualmente
mas aceptadas se basan en el control de factores de riesgo vascular y promocién de
estilos de vida saludable en dieta y actividad fisica, intelectual y social. La validez
etioldgica de las asociaciones es todavia discutida y los datos experimentales son
insuficientes.

e Con caracter general, hay que tener en cuenta el marco que aporta el Plan Estatal de
Investigacion Cientifica y Técnica y de Innovacién (2017-2020) del Ministerio de
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Economia, Industria y Competitividad. En particular, su Programa Estatal de I|+D+i
orientada a los Retos de la Sociedad, que incluye a las enfermedades
neurodegenerativas como un drea de trabajo fundamental de la investigacion
biomédica contemplada en el “Reto 1 — Salud, cambio demografico y Bienestar”.

INVESTIGACION SOCIAL Y SANITARIA:

El Centro de Referencia Estatal de atencién a personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias del Imserso tiene, entre sus prioridades, desarrollar lineas y proyectos de
investigacion social y sanitaria en colaboracién con universidades, institutos, sociedades y
centros de investigacidn. Es basico fomentar la sinergia entre el Centro de Referencia Estatal
de atencidn a personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias del Imserso y el resto
de instituciones que persiguen los mismos objetivos.

Es necesario:

e Articular planes y politicas especificas de apoyo a proyectos de investigacion de
cardcter social y sanitario.

e Estudiar las situaciones sociales reales y concretas que genera el alzhéimer y que
afectan tanto a los pacientes y a sus familiares como a la sociedad en su conjunto.

e Promover la investigacién social y sanitaria de calidad y dotarla de financiacidn
adecuada para establecer puentes de colaboracién, interaccidn y sinergias entre todos
los esfuerzos que hoy se dan para mejorar la calidad de vida de los afectados y
combatir eficazmente el alzhéimer y sus consecuencias.

e Superar el modelo biomédico del alzhéimer teniendo en cuenta el modelo bio-psico-
social propuesto por la OMS en su Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud.

e Focalizar la investigacidon social y sanitaria en la elaboraciéon de herramientas que
permitan avanzar en la calidad de los establecimientos prestadores de atenciones y
recursos a personas con alzhéimer; entre dichas herramientas pueden sefalarse
protocolos de implementacién de terapias no farmacoldgicas, sistemas y normas de
calidad, acreditaciones especificas, etc.

INNOVACION:

e El uso de tecnologias sociales y sanitarias innovadoras puede tener un papel en la
prevencion, la reduccion de riesgos, el diagndstico temprano, el tratamiento, la
atencidn y el apoyo relacionados con el alzhéimer. Esas innovaciones pueden impulsar
acciones de transferencia publico-privadas, mejorar los conocimientos vy
competencias, y los mecanismos para hacer frente a la enfermedad, a fin de apoyary
hacer mas facil la vida cotidiana de las personas afectadas y sus cuidadores/as y al
mismo tiempo atender las necesidades observadas a partir de datos probatorios y
teniendo en cuenta la edad, el sexo y las caracteristicas culturales.
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REGISTROS Y SISTEMAS DE INFORMACION:

e La vigilancia y evaluacion sistematicas del uso de los sistemas de atencidn sanitaria y
social pueden proporcionar datos que ayuden a mejorar las politicas y la prestacion de
servicios, y permitan mejorar la prevencién y la accesibilidad y coordinacién de la
atencidon de las personas con alzhéimer en todo el proceso asistencial, desde la
reduccién de riesgos hasta el final de la vida.

e Se debe disponer de un sistema de vigilancia sistematica y periddica de un conjunto
basico de indicadores del alzhéimer y del deterioro cognitivo en la poblacién para
orientar las acciones, mejorar los servicios y medir los progresos en la aplicacion de las
politicas nacionales sobre alzhéimer. Ello requerird introducir cambios importantes en
los procesos sistematicos de recopilacion, registro, vinculacion y desglose para el
intercambio de datos sanitarios y administrativos sobre cada encuentro de una
persona con la enfermedad con el sistema de atencidn sanitaria y social. La Plataforma
de Demencia en Reino Unido o el registro sueco de demencia son algunos sistemas
implementados en otros paises.

e Es necesario conocer con exactitud el nimero de personas que conviven con la
enfermedad, a través de la unificacion de campos de informacidn en los registros y
sistemas de informacion de los Sistemas de Salud de las Comunidades Auténomas, lo
cual facilitard la extraccién de datos de manera homogénea. Esto permitird avanzar
hacia la contextualizacién de la incidencia real del alzhéimer en el pais, la realidad y
caracterizacién de las personas afectadas y sus costes directos e indirectos para poder
planificar adecuadamente las politicas sociales y sanitariass. S6lo de este modo se
podra comprender el alcance real de la enfermedad y el marco de actuacion. Esto
permitird concienciar sobre la necesidad de articular los medios necesarios para
combatir la enfermedad y generar las condiciones que permitan un cambio real de los
pacientes con alzhéimer en Espania.

e Es necesario disponer de un registro de los pacientes atendidos en las Unidades de
Diagnéstico para poder seleccionar de forma adecuada aquéllos que son candidatos a
estudios clinicos (observacionales o de intervencion). Se debe considerar, adema3s, a
las Asociaciones de personas y familiares con alzhéimer, como agentes con capacidad
para colaborar en las fases de reclutamiento de voluntariado con este fin (tal como se
esta haciendo también en otros paises).

e De acuerdo con propuestas de la OMS, seria necesaria la creacion de un sistema de
informacidon permanente que permitiese monitorizar con indicadores apropiados la
equidad en cuidados sociales y sanitarios entre la ciudadania diagnosticada de
alzhéimer. En este sentido, el Sistema de Informacion del Sistema para la Autonomia y
Atencidon a la Dependencia (SISAAD) aporta asimismo una base de recogida de
informacidn con capacidad de monitorizar la situacidon de personas con alzhéimer en
situacion de dependencia.
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OBIJETIVOS, LINEAS DE ACTUACION Y METAS (HORIZONTE 2023)
EJE 4: INVESTIGACION, INNOVACION Y CONOCIMIENTO

4.1. INVESTIGACION 4.1.1. Definir los criterios de calidad, racionalidad y oportunidad aplicables a los distintos tipos de | Criterios definidos y aplicados.
Incrementar la investigacién (biomédica, social y sanitaria), como medio para establecer las bases de
. o convocatorias de ayudas publicas o la asignacion de recursos disponibles.
financiacién publica 'y
privada para el desarrollo | 4.1.2. Analizar una posible dotacién presupuestaria adecuada para el desarrollo de la investigacion | Evaluacion de la dotacién
de investigacion en base a (biomédica, social y sanitaria) combinando fondos publicos y privados, asi como con una | presupuestaria (publica y privada)
criterios definidos de supervision de su destino alineada con los criterios definidos (4.1.1.) destinada a investigacion.
calidad y racionalidad. N . ] ; . . ; I .
4.1.3. Las campafias de sensibilizacion a que se refiere el Eje 1 (linea de actuacién 1.1.1.) incorporan la | Incorporacién de esta iniciativa en
posibilidad de acceder a otras vias de financiacion privada para generar una bolsa econdmica de | las campaias anuales de
recursos para la investigacion biomédica, social y sanitaria en alzhéimer. sensibilizacién referidas en el Eje 1.
4.1.4. Las campafias de sensibilizacion a que se refiere el Eje 1 (linea de actuacién 1.1.1.) incorporan | Incorporacion de esta iniciativa en
premios anuales a investigadores en innovacidn y avances en el tratamiento del alzhéimer. las campanas anuales de
sensibilizacidn referidas en el Eje 1.
4.1.5. Incorporar en iniciativas de investigacion aplicada la participacidn de centros residenciales u | Se han desarrollado experiencias de
otros servicios para personas con alzhéimer, salvaguardando las cuestiones legales y éticas | participacion en este sentido.
necesarias.
4.2. INVESTIGACION 4.2.1. Promover la creacidén de Unidades de Investigacion biomédica multidisciplinares de alzhéimer | Red constituida y desarrollada
BIOMEDICA: vinculadas a los centros de diagndstico. La unidad deberd registrar los datos clinicos y de | (dando entidad a las unidades ya
Favorecer |a creacion de biomarcadores bioqu.l'micos y de.imagen de IF)s sujetos, aIrT\acenar muestt.’as biolégicas (DNA, | existentes .y las que se vayan
unidades de investigacion LCB y otros) (.en un blobanco.y dlspor?er de- S|st-e,ma dle.reglstro que pe,rmlta seleccionar a los | creando), v-|nculada al Grupo Estatal
asociadas a los centros de sujetos c.andldatos a. estu.dlos de mvestl_gaaon cllana y farr.nacollog!c,a, y fo,nr.1entar las | de Demencias.
diagnéstico con colabqrauones §ntre investigadores. Las unidades podran te'ner fln.anC|aC|on espec.lflc:.:\ y e§tar
. ) sometidas a auditorias anuales para asegurar su correcto funcionamiento y excelencia cientifica.
interacciéon y
comunicacion entre las 4.2.2. Potenciar la investigacion en red del alzhéimer mediante convocatorias especificas nacionales | Evaluacidn de la dotacidn
unidades de los diferentes sobre causas de enfermedad, prevencion, biomarcadores, plataformas metodoldgicas y nuevas | presupuestaria para la investigacion
centros para optimizar estrategias terapéuticas. biomédica en alzhéimer.
recursos, evitar ) ) ) ; - ) ) ) - )
4.2.3. Creacion de un plataforma informativa de ensayos clinicos farmacoldgicos u otros estudios | Existencia de plataforma informativa

duplicidades, asi como

clinicos (incluyendo programas de donacion de tejidos neuroldgicos) nacional accesible a los
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facilitar el acceso de las
personas afectadas a
iniciativas de
investigacion.

pacientes y sus familias. Utilizar el potencial del tejido asociativo en este ambito y considerar
dispositivos disponibles como la web de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos
sanitarios (AEMPS).

4.2.4.

Potenciacién de una nueva generacion de bancos de cerebros que integren nuevas tecnologias y
fomenten la donacién de sujetos con estudios previos de biomarcadores en fases sintomaticas o
asintomaticas. Los bancos deberan establecer vinculos con las unidades de investigacidon
biomédica y con centros que realicen estudios de cohortes en sujetos sintomaticos o en riesgo.
Las nuevas lineas estratégicas al respecto, deben orientarse a una donacidén controlada, a partir
de muestras perfectamente caracterizadas y fenotipadas. Los programas deberdn incluir
donaciones de participantes de cohortes longitudinales que parten de personas cognitiva y
neurolégicamente sanas cuando son incluidos en la cohorte. También se debe prever que la red
de comunicacién, recogida, etc. garantice condiciones para su adecuado desarrollo.

Transformaciones hacia una nueva
generacion de bancos de cerebros,
mediante la  vinculacién  con
programas de investigacion sobre
cohortes de sujetos sintomaticos o a
riesgo.

4.2.5.

Fomentar la investigacion dirigida a la propuesta y validacidon de nuevas pruebas e instrumentos
neuropsicolégicos sensibles a las fases muy incipientes de la enfermedad de Alzheimer y su
diferenciacidon con el envejecimiento no patoldgico.

(Vinculado al objetivo 2.2.)

Vinculado a 2.2.

4.2.6.

Realizar un estudio dirigido a conocer los motivos por los que no todos los pacientes con
alzhéimer reciben un tratamiento farmacoldgico especifico para la demencia, identificar
soluciones y realizar propuestas para superar esta situacion. Aprovechar, en la medida en que la
informacion recogida en las historias clinicas electrénicas lo permita, la situacion de existencia
de personas enfermas tratadas y no tratadas para llevar a cabo estudios comparativos sobre el
efecto del tratamiento.

(Vinculado al objetivo 2.3.)

Estudio realizado.

4.3. INVESTIGACION
SOCIAL Y
SANITARIA:

Favorecer el desarrollo de
investigacion social y
sanitaria dirigida a
profundizar en el
conocimiento de la

4.3.1.

Fomentar y promover la puesta en marcha de estudios de investigacion en el ambito social y
sanitario en relacion con el alzhéimer, que aborden las consecuencias psicoldgicas, médicas y
econdmicas sobre el cuidador familiar y su entorno, asi como las necesidades no satisfechas y
las medidas que pueden ayudar a combatirlas. Estratégicamente, se debe fomentar la
prevencion terciaria para minimizar el impacto en la calidad de vida de las personas enfermas y
cuidadores/as y reducir los costes sociales y sanitarios en la medida de lo posible. Se podrian
canalizar a través de convocatorias especificas como la recogida en el punto 4.2.2.

Entre otras cuestiones: Establecer en el marco del Grupo Estatal de Demencias las bases de

Evaluacion del presupuesto
destinado a investigacidon social y
sanitaria.

Red de Investigacion Social vy
sanitaria diseflada y puesta en
marcha.
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realidad y necesidades de
las personas con
alzhéimer y sus familiares

funcionamiento y composiciéon de la Red de Investigacidon Social y sanitaria y ponerla en
funcionamiento.

y cuidadores/as, y a 4.3.2. Potenciar estudios sobre los efectos de la atencion terapeltica para el mantenimiento de la | Evaluacién del  presupuesto
aportar respues’tas autonomia del paciente en las distintas fases de la enfermedad, a nivel personal y social. Evaluar | destinado a este tipo de estudios.
. el efecto sobre las personas con alzhéimer de la estimulacion relacionada, focalizandose en
innovadoras desde un L . L . . .
. L distintas areas y su potencial implementacién en el Sistema Nacional de Salud.
enfoque de investigacion
traslacional. Fomentar los Vinculada con el Eje 2.
lazos de esta investigacién . ) L, . . . . . -,
con la investigacién 4.3.3. Fomentar los estudios de investigacion sobre modelos asistenciales dirigidos a mejorar la calidad | Evaluacién del presupuesto
biomédica de vida de las personas con alzhéimer y sus familiares cuidadores, asi como reducir los costes | destinado a este tipo de estudios.
' asociados al cuidado, tanto para el paciente y su familia como para el sistema sanitario.
4.4. INNOVACION: 4.4.1. Promover mediante convocatorias, proyectos para el desarrollo de innovaciones tecnolégicas | Evaluacién del presupuesto
que, desde el punto de vista de su disefio y evaluacidn, respondan a las necesidades fisicas, | destinado a estas iniciativas de
Promover el desarrollo de L . - . . . )
, . psicoldgicas y sociales de las personas con alzhéimer, sus familiares cuidadores o las personas | innovacion.
tecnologias sanitarias . . . . .
innovadoras en la en riesgo de padecer la enfermedad. Entre estas innovaciones figuran las relacionadas con el
., ., diagndstico, la vigilancia y evaluacion de la enfermedad, las tecnologias de asistencia, los
prevencion, la reduccidn - ., - .,
. . - productos farmacéuticos y los nuevos modelos de atencién o técnicas de elaboracién de
de riesgos, el diagndstico .
. previsiones o modelos.
temprano, el tratamiento,
la atencion y el apoyo
relacionados con la
demencia.

4.5. SISTEMAS DE | 4.5.1. Organizar la primera Conferencia bienal del Grupo Estatal de Demencias en 2020 Celebrar cada 2 afios la Conferencia
INFORMACION Y del Grupo Estatal de Demencias.
CONOCIMIENTO: ., , . . . . . . .

4.5.2. Fomentar la creacién de titulos universitarios y/o convenios con las Universidades para una | Desarrollar nuevas titulaciones y/o
Mejorar los sistemas de mayor especializacion de los profesionales en el alzhéimer (Ejemplo: Master de Intervenciéon a | convenios con Universidades.
informacion, encuesta, Personas con Enfermedad de Alzheimer de la Universidad de Salamanca).
vigilancia y seguimiento, - - . ,, N - -
incluidos registros, que 4.5.3. Estudiar el sistema de acreditacion para la formacion de familiares cuidadores. El Grupo Estatal de Demencias ha
(o ’ . , ., establecido los criterios y elementos
estén integrados en los Vinculado a la linea de actuacion 3.2.1. . .
. . para acreditar esta formacion.
sistemas existentes de
informacion, con el fin de 4.5.4. Incorporar la perspectiva de género en los distintos sistemas y fuentes de recogida de Incorporada la perspectiva de

mejorar la disponibilidad

género en los sistemas y fuentes de
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de datos periddicos
multisectoriales,
unificados y de calidad
sobre el alzhéimer.

informacion (de aplicacién transversal a todas las actuaciones recogidas a continuacion).

recogida de informacién previstos.

4.5.5. Establecer los campos minimos de informacién sobre las personas con diagndstico de alzhéimer | Andlisis de las medidas de
(o atendidas en las Unidades de alzhéimer de los Sistemas de Salud de las Comunidades | informacién aportadas por las
Autdnomas) para compartir por todas las Comunidades Autonomas, con informacion extraida | Comunidades Auténomas.
de sus respectivos registros o sistemas de informacion.

Declaracion “obligatoria” del resultado del proceso diagndstico de personas que consultan por
quejas cognitivas (diagndstico sindrémico y etioldgico) en los informes de alta y de defuncidn.
4.5.6. Incorporar el alzhéimer en las Encuestas de Salud del Instituto Nacional de Estadistica (INE). El alzhéimer estd incluido en las
Encuestas de Salud del INE.

4.5.7. Incorporar en el Sistema de Informacion del Sistema para la Autonomia y Atencion a la | El SISAAD incorpora variables de
Dependencia (SISAAD) informacion relativa al diagndstico de alzhéimer de personas en situacion | informacion relativas a las personas
de dependencia. Permitir el enlace de estos datos con los datos del sistema sanitario en relacion | con alzhéimer.
con las personas con alzhéimer.

4.5.8. Incluir informacién sobre el tipo de enfermedad y diagndstico en las valoraciones de | Las valoraciones sobre dependencia,
dependencia, discapacidad e incapacidad laboral. Esta informacidon permite atribuir por el | discapacidad e incapacidad laboral y
evaluador un peso a las distintas enfermedades y lesiones, entre ellas, el alzhéimer como causa | las correspondientes resoluciones
de discapacidad. Seria deseable especificar bien en estas valoraciones los grados de | de reconocimiento  incorporan
dependencia relacionados con el deterioro cognitivo y diferenciarlos de dependencia motivada | informacién sobre el diagndstico de
por otras dolencias fisicas. alzhéimer.

4.5.9. Optimizar la implantacion de las historias clinicas electronicas e informatizadas para fomentar | Continuar el proceso de
entre los profesionales sanitarios y sociales una “cultura” de investigacion que potencie la | implantacién de la historia clinica
recogida sistematizada de datos sin esfuerzo sobreafiadido y promueva la obtenciéon de | electronica en las Comunidades
consentimientos para su utilizacion por parte de las personas usuarias. Autonomas.

4.5.10. Promover el acceso e intercambio de datos, resultados y conocimiento adquirido en | Desarrollar las actuaciones para

investigaciones (biomédica, social y sanitaria), tanto a investigadores, evaluadores de las
Administraciones Publicas, como a la poblacién en general.

posibilitar este acceso e intercambio
de conocimiento.
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5. ACTUACIONES PARA LA APLICACION, SEGUIMIENTO Y
EVALUACION DEL PLAN NACIONAL DE ALZHEIMER

El desarrollo de las actuaciones previstas en este Plan requiere disponer de recursos
suficientes para ello, asi como de un dispositivo de seguimiento, evaluacion, impulso y
coordinacion de todas ellas.

Ademas de los recursos vinculados a la propia implicacién y compromiso de todos los
agentes involucrados en su implantacién, y de otros recursos de caracter privado
disponibles, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social expresa su
compromiso por recoger anualmente en los presupuestos, a partir de la valoracién
econdmica de las actuaciones cuyo desarrollo esté previsto para cada afo, los recursos
necesarios para su realizacion.

En todo caso, los compromisos que se deriven de la aplicacién de este Plan quedan
condicionados a las disponibilidades presupuestarias existentes en el ejercicio en curso
y en los ejercicios siguientes, de acuerdo con la senda de consolidacidn fiscal fijada por
el Gobierno.

En lo que respecta a las medidas que competen a las Comunidades Auténomas, su
detalle presupuestario e implementacién se llevara a cabo en funcién de los acuerdos
gue se alcancen a través de los instrumentos de didlogo y cooperacion previstos en la
normativa vigente: entre otros, el Consejo Territorial de Servicios Sociales y del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, y el Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud.

Por otro lado, el seguimiento, evaluacién, impulso y coordinacién de todas las
actuaciones del Plan se llevard a cabo a través del Grupo Estatal de Demencias, como
grupo de trabajo sobre el que también ha pivotado su elaboracién.

El Grupo Estatal de Demencias es un grupo de trabajo creado por el IMSERSO vy
adscrito y coordinado por el Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas con
Enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Tiene caracter multidisciplinar,
participando en el mismo representantes de Organismos publicos, Movimiento
Asociativo, Sociedades cientificas, Colegios profesionales, Fundaciones, Centros de
Investigacion y otras Entidades relacionadas. Su misién es desarrollar una Red de
Cooperacion Estatal en Demencias que permita ofrecer a la sociedad espafiola una
respuesta a la realidad social de estas enfermedades.

Entre las actuaciones transversales de aplicacién, seguimiento y evaluacion del Plan
Nacional de Alzheimer (2019-2023) se prevén las siguientes:

1) Reconocer la entidad del Grupo Estatal de Demencias como Red de
Cooperacion Estatal en la que participan las Comunidades Autonomas asi como
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2)

3)

todos los agentes clave que, en Espafia, intervienen, representan, defienden,
investigan, prestan servicios o se relacionan con las personas con alzhéimer y
sus familiares cuidadores, desarrollando formalmente la definicion de su
estructura y normas de organizacién y funcionamiento y funciones en la
aplicacién, seguimiento y evaluacién del Plan Nacional de Alzheimer.

Prever la participacién del Grupo Estatal de Demencias en las actuaciones
periddicas de seguimiento y evaluacién del Plan, asi como en la concrecién de
los planes operativos anuales, con las acciones a desarrollar cada ano
(desarrollando los objetivos y lineas de actuacién recogidos en este Plan).

Prever la participacién directa del Grupo Estatal de Demencias en la realizacién
de actuaciones previstas en este Plan.

En lo que respecta a la evaluacidn del Plan, el Grupo Estatal de Demencias, con la
colaboracién del Instituto para la Evaluacién de Politicas Publicas del Ministerio de
Hacienda, llevara a cabo las siguientes actuaciones:

1)
2)

3)

Elaboracidn del plan de evaluacién del Plan Nacional de Alzheimer.

Evaluacién intermedia del Plan (2021) que permita valorar el grado de
implementacién de las medidas contempladas en el mismo.

Evaluacidn final sobre los resultados del Plan (2023).
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ANEXO - FUENTES BIBLIOGRAFICAS Y REFERENCIAS

REFERENCIAS NORMATIVAS

Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea (2000/C 364/01).

Carta Social Europea, hecha en Turin el 18 de octubre de 1961. Instrumento de
Ratificacion de 29 de abril de 1980, de la Carta Social Europea, hecha en Turin de 18 de
octubre de 1961.

Constituciéon Espanola, 1978.

Convenciéon de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo, aprobados por las Naciones Unidas el 13 de
diciembre de 2006.

Instrumento de Ratificacién de la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. Publicado en el BOE
n296, el 21 de abril de 2008.

Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica.

Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de dependencia.

Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica.

Leyes de Servicios Sociales y demds normativa de desarrollo en este dmbito.
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